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VRésumé
La qualité de vie constitue une mesure couramment utilisée en arthrite juvénile
idiopathique et l’observance aux traitements est susceptible d’influencer les
résultats des traitements.
Le but de cette étude était de déterminer la concordance entre les perceptions des
enfants atteints d’arthrite juvénile et de leurs parents concernant la qualité de vie et
l’observance aux traitements des enfants.
Cinquante enfants et leurs parents ont répondu à deux questionnaires chacun, un
portant sur la qualité de vie (cJuvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire») et un
autre sur l’observance (< Parent Adherence Report Questionnaire» ou « Child
Adherence Report Questionnaire »). Des tests de t appariés ont été utilisés pour
comparer les réponses des enfants et des parents et la concordance a été
analysée par des coefficients de corrélation intraclasse (CCI).
Les CCI ont variés entre 0,35 (motricité fine) et 0,70 (symptômes systémiques)
pour les dimensions de la qualité de vie. Le CCI pour l’observance à la médication
était bas (CCI=0,32) tandis que celui pour l’observance aux exercices était élevé
(CCI=0,77).
Conclusion Il semble y avoir une bonne concordance entre les perceptions des
parents et des enfants pour la qualité de vie excepté pour la motricité fine alors
que les niveaux de concordance étaient bas pour les questions reliées à
l’observance sauf pour l’observance aux exercices. Inclure les opinions des
vi
enfants dans le processus d’évaluation, en plus de celles de leurs parents, pourrait
donc permettre une meilleure évaluation de la qualité de vie et de l’observance.
Mots-clés: arthrite juvénile idiopathique, concordance, qualité de vie, observance
aux traitements
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Abstract
Background: Quality of life is an important outcome measure in Juvenite idiopathic
arthritis and adherence ta treatment may influence outcomes in this population.
Aim: The aim of this study was to determine agreement between the perceptions of
children with JIA and their parents concerning quality 0f life and adherence ta
treatments.
Methods: Fifty patients and their parents completed twa questionnaires each, one
asking about quality of life (the Juvenile Arlhritis Quality of Life Questionnaire) and
one about adherence (the Parent Adherence Report Questionnaire or the Child
Adherence Report Questionnaire). Paired t-tests were employed ta compare
parents’ and children’s scores for the quality of life subscales and the adherence
related questions and agreements were analyzed by intraclass correlation
coefficients (ICCs).
Results: ICC5 ranged between 0.35 (fine motor) and 0.70 (systemic symptoms) for
the quality of life subscales. The 1CC was 10w for adherence ta medication
(ICC=0.32) and high for adherence ta exercises (ICCzO.77).
Conclusions: Good parent-child agreement was found concerning quality 0f life,
except for fine motor function and agreements were 10w for the adherence-related
questions, except for adherence ta exercises. Including children’s opinions as well
as their parents’ may provide a more complete assessment 0f quality of life and
aU he rence.
Keywords: juvenhle idiopathic arthritis, agreement, quality of life, adherence to
treatments
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Introduction
L’arthrite juvénile est une maladie incapacitante et relativement répandue.
De ce fait, la qualité de vie des enfants atteints est souvent compromise. Il est
donc nécessaire de s’assurer qu’une évaluation adéquate est faite de leur
condition et que tous les moyens sont mis en oeuvre pour leur assurer le meilleur
traitement possible. L’observance aux traitements doit aussi être évaluée parce
qu’elle peut compromettre les résultats des traitements. Dans le but d’obtenir les
meilleurs résultats possibles, toutes les sources d’information pertinentes doivent
être considérées. Or, trop souvent le point de vue des enfants est négligé.
Ce mémoire aura pour but de vérifier si les points de vue des parents et des
enfants, sont identiques, tel qu’on le présume généralement. Des discordances
d’opinions souligneraient l’importance d’évaluer les perceptions tant des parents
que des enfants.
Ce mémoire vérifiera la pertinence de cette hypothèse (chapitre un) telle
que supportée par la recension des écrits. Les concepts d’arthrite juvénile, de
qualité de vie et d’observance seront définis au chapitre deux. Une revue des
études ayant évalué ces concepts et ayant comparé les perceptions qu’en ont les
parents et les enfants y sera discutée. Ce mémoire décrira aussi, dans le chapitre
trois, la méthodologie employée pour la présente recherche: recrutement des
sujets, cueillette des données et analyse statistique des résultats. Les résultats
seront ensuite présentés à l’aide de deux articles (chapitre quatre) et de résultats
supplémentaires (chapitre cinq). Finalement, l’impact et la signification des
résultats ainsi que les forces et limites de l’étude seront discutés au chapitre six.
J. Pertinence de l’étude
L’arthrite juvénile idiopathique est une des maladies chroniques infantiles
les plus répandues(1). De plus, son impact sur la qualité de vie des enfants qui en
sont atteints est énorme. Cette maladie peut rendre les articulations enflées,
douloureuses et moins mobiles, ce qui provoque des difficultés dans de
nombreuses activités de la vie courante.
Lorsque des limitations dans les activités surviennent, elles peuvent
entraîner des restrictions de participation. Par exemple, lorsque les membres
inférieurs sont atteints, la marche ainsi que l’équilibre peuvent être affectés.
L’atteinte des membres supérieurs peut aussi créer des problèmes pour les
activités de motricité fine comme le maniement de petits objets. Les limitations
d’activités auront un impact dans les loisirs, les sports, l’écriture, les cours
d’éducation physique, l’habillement et les soins d’hygiène des enfants atteints
d’arthrite juvénile, ce qui peut les isoler socialement des autres enfants.
Ces restrictions expliquent donc que la qualité de vie soit une des mesures
essentielles de l’évolution de cette maladie. En effet, la qualité de vie occupe une
place de plus en plus importante dans l’évaluation des résultats du traitement des
maladies chroniques telle que l’arthrite juvénile idiopathique(2). Elle est souvent
évaluée en clinique conjointement à des indicateurs plus objectifs comme la
sévérité de la maladie (<c active joint count» et « sum of joint severity score ») ou
encore des radiographies ou des tests sanguins afin de déterminer l’évolution de la
maladie. Jusqu’à maintenant, la qualité de vie des enfants atteints d’arthrite
juvénile a été évaluée par des questionnaires administrés le plus souvent aux
parents. En effet, ceux-ci sont généralement vus comme les répondants les plus
fidèles de la situation de leur enfant pour l’évaluation de la qualité de vie(3).
Pourtant, peu d’études ont tenté de déterminer la concordance entre les opinions
des parents et des enfants à propos de la qualité de vie en arthrite juvénile(4). Or,
3des parents et des enfants à propos de la qualité de vie en arthrite juvénile(4). Or,
ne pas tenir compte du point de vue des enfants pourrait avoir comme effet de
priver les professionnels et les chercheurs d’informations pertinentes.
Le traitement de l’arthrite juvénile idiopathique est effectué par une équipe
multidisciplinaire généralement constituée d’un rhumatologue pédiatrique, d’un
physiothérapeute, d’un ergothérapeute et d’un infirmier. D’autres professionnels
comme un travailleur social, un psychologue, un ophtalmologiste, un nutritionniste
et un chirurgien orthopédiste peuvent apporter leur expertise de façon
ponctuelle(1). Ce traitement comprend des interventions médicales et de
réadaptation dont l’utilisation de plusieurs types de médication, des exercices de
physiothérapie et des orthèses. Les médicaments utilisés varient selon les
symptômes de chaque enfant et comprennent les anti-inflammatoires non
stéroidiens, les corticostéroïdes, le méthotrexate et, plus récemment, des agents
biologiques comme l’étanercept(l). Les exercices de physiothérapie ont pour but
de maintenir la mobilité des articulations tandis que les orthèses tentent de limiter
les déformations et de conserver la fonction.
Les enfants atteints d’arthrite juvénile doivent se rendre à des rendez-vous
médicaux. De plus, certains doivent fréquenter l’hôpital pour suivre des traitements
de physiothérapie et d’ergothérapie, passer des radiographies des membres
atteints ainsi que des prises de sang afin de vérifier si les médicaments n’ont pas
d’effets néfastes sur leurs organes. Ces rendez-vous peuvent durer de quelques
heures à une journée complète et peuvent avoir lieu aux 6 mois, aux 3 mois ou
plus fréquemment selon la sévérité de la maladie.
Ces traitements exigent temps et argent ce qui peut éprouver
psychologiquement les familles d’enfants atteints d’arthrite juvénile(5). L’implication
des parents et des enfants dans le traitement de la maladie est centrale dans
l’atteinte des objectifs de traitements. Il serait donc important pour les cliniciens
4d’évaluer l’observance aux traitements car il semblerait qu’une pauvre observance
aux traitements conventionnels puisse en compromettre les résultats(6-1 O).
Peu d’études se sont attardées aux différents aspects de l’observance des
enfants en arthrite juvénile en utilisant leur propre point de vue et il n’existe qu’une
étude qui ait comparé les perceptions des enfants atteints d’arthrite juvénile et de
leurs parents concernant l’observance à la médication et aux exercices(1 1). Le fait
qu’il n’y ait pas d’instruments de mesure de l’observance construits spécialement
pour les enfants et les adolescents souffrant d’arthrite juvénile rend difficile la
compréhension de leurs perceptions ainsi que les raisons pour lesquelles ils
observent plus ou moins leurs traitements. En effet, la façon dont les individus
perçoivent leur situation est intimement liée à la façon dont ils y répondent(12).
Des instruments d’observance, ciblant les enfants et les adolescents atteints
d’arthrite, pourraient contribuer à identifier les raisons pour lesquelles leur
observance laisse à désirer et permettraient de développer des façons de
l’augmente r.
En résumé, la littérature tient souvent compte des perceptions qu’ont les
parents de la qualité de vie et de l’observance de leur enfant mais néglige celle
des enfants. Or, il n’est pas certain qu’ils aient les mêmes perceptions, les enfants
pouvant être les seuls à connaître certains détails reliés à leur qualité de vie ou à
leur observance. Des différences de personnalités, des niveaux différents de
compréhension de la maladie et le fait qu’ils jouent un rôle différent, c’est-à-dire de
patient ou de soignant, pourraient expliquer en partie ces différences. Si leurs
opinions diffèrent, la perception des enfants, en plus de celle de leurs parents,
devrait être incluse dans le processus d’évaluation de la qualité de vie et de
l’observance par les professionnels. Parce que les enfants, à partir d’un certain
âge, sont en mesure d’identifier les difficultés significatives dans leur vie de tous
les jours et leurs exigences en matière de qualité de vie, il serait pertinent de
considérer leur opinion(13-15). De plus, il a été démontré que le rôle actif joué par
5l’enfant dans son traitement a une influence sur son observance(16). Grâce aux
opinions des parents et des enfants, les programmes d’intervention seront plus
représentatifs des besoins et préoccupations des parents et des enfants ce qui
contribuera à des résultats optimaux à cause de l’implication active de toutes les
personnes concernées par le processus de traitement.
1.1 Objectifs
L’objectif principal est de comparer les perceptions des enfants atteints d’arthrite
juvénile et celles de leurs parents concernant la qualité de vie et l’observance au
traitement. Les objectifs spécifiques sont:
Objectifs primaires:
1. Déterminer la concordance entre les opinions des enfants atteints
d’arthrite juvénile et de leurs parents concernant la qualité de vie des
enfants.
2. Déterminer la concordance entre les opinions des enfants atteints
d’arthrite juvénile et de leurs parents concernant l’observance aux
traitements.
3. Explorer les liens entre de multiples facteurs (âge et sexe des enfants
ainsi que la durée et la sévérité de la maladie) et la concordance entre
parents et enfants à propos de la qualité de vie et de l’observance.
Objectif secondaire
4. Explorer les liens entre de multiples facteurs (l’âge des enfants ainsi que
la durée et la sévérité de la maladie) et les perceptions de la qualité de
vie et de l’observance.
61.2 Hypothèses
1. Il existe en général un haut niveau de concordance entre les parents et
les enfants atteints d’arthrite juvénile concernant la qualité de vie. Par
contre des études en pédiatrie ont démontré que la concordance serait
moins bonne pour ce qui est de la dimension psychosociale de la qualité
de vie. Quant à la douleur, elle semblerait présenter une moins bonne
concordance.
2. Il semble y avoir un niveau de concordance modéré entre les enfants
atteints d’arthrite juvénile et leurs parents concernant l’observance aux
exercices.
3. Les adolescents semblent présenter un moins bon niveau d’accord avec
leurs parents que les enfants plus jeunes en ce qui concerne
l’observance aux médicaments.
4. Il semble que les enfants ayant une maladie moins sévère perçoivent
leur qualité de vie comme étant meilleure. L’âge n’aurait pas d’effet sur
la perception de leur qualité de vie. De plus, une durée de la maladie
plus courte serait associée, selon les parents, à une meilleure
observance aux traitements.
72. Recension des écrits
2.1 Les maladies chroniques et l’arthrite juvénile
idiopathique
L’arthrite juvénile idiopathique est une des maladies chroniques les plus
communes chez les enfants. Elle est la maladie rhumatismale la plus répandue et
constitue une des causes majeures d’incapacités chez les enfants(1;6;17).
2.7.1 Qu’est-ce que l’arthrite juvénile idiopathique?
Il y a trois types de classification de cette maladie: celle de I’ « American
College of Rheumatology» (ACR), celle de I’ « European League Against
Rheumatism » (EULAR) et celle de I’ « International League of Associations for
Rheumatology » (ILAR)(18).
En Amérique du Nord, la classification de I’ACR a été la plus utilisée dans
les ouvrages de référence et les articles scientifiques(18). Elle utilise le terme
« arthrite rhumatoïde juvénile ». Par contre, la classification de l’ILAR devient de
plus en plus commune dans les milieux cliniques par souci d’universaliser les
méthodes diagnostiques. Cette classification utilise le terme « arthrite juvénile
idiopathique ». C’est ce terme qui sera utilisé dans la présente étude à moins que
l’auteur cité n’utilise une autre classification.
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Tableau comparatif des deux principales classifications d’arthrite juvénile1
ACR ILAR
Bases de la classification Apparition et évolution Apparition et évolution
cliniques cliniques et sérologiques
Sous-types d’évolution 9 2
Types d’apparition 3 7
Classifications Arth rite rhumatoïde Arth rite juvénile
juvénile idiopathique
-Systémique -Systémique
-Polyarticulaire -Polyarticulaire FR-négatif
-Pauciarticulaire -Polyarticulaire FR-positif
-01 igoarticu lai re
-Persistent
- Prolongé
-Arthrite psoriasique
-Enthésite
-Autres types d’arthrite
Âge lors de l’apparition de 16 ans 16 ans
l’arthrite
Durée de l’arthrite 6 semaines 6 semaines
Inclut: Non Oui
Spondylite ankylosante
juvenile, arthrite
psoriasique juvenile et
maladie intestinale
inflammatoire
FR: Facteur rhumatoïde
‘adapté de Cassidy et al. (18), traduction libre
9Les symptômes de l’arthrite sont des raideurs articulaires surtout présentes
le matin, la douleur lors de la mobilisation des articulations et l’inflammation des
articulationsf 1). Habituellement, la douleur se manifeste lors de la mobilisation
active ou passive des membres surtout en fin d’amplitude. L’inflammation présente
en arthrite se manifeste par l’enflure des articulations, l’érythème, la chaleur, la
douleur et la perte de fonction. D’autres symptômes peuvent se rajouter
dépendamment des types d’arthrite.
La classification comprend divers types d’arthrite juvénile : polyarticulaire,
oligoarticulaire, systémique, psoriasique, relié à l’enthésite et « autres types
d’arthrite ». La maladie peut être polyarticulaire si elle touche plus de quatre
articulations et oligoarticulaire si elle touche quatre articulations ou moins. Les
grandes articulations sont les plus souvent atteintes mais les articulations plus
petites et distales peuvent être atteintes surtout lorsque la maladie est
polyarticulaire(18). Des manifestations autres qu’articulaires peuvent aussi
apparaître chez certains patients. Tel est le cas lorsque la maladie est systémique.
Elle implique alors de la fièvre et la présence de certains symptômes affectant les
organes vitaux tels des troubles de la fonction rénale, de l’hépatomégalie, des
éruptions typiques, des épanchements séreux et une lymphadénopathie
généralisée. Des uvéites chroniques peuvent aussi affecter les enfants atteints de
la forme oligoarticulaire(18). L’arthrite psoriasique juvénile, quant à elle, est
constituée d’arthrite et de psoriasis ou encore d’arthrite accompagnée de certains
facteurs associés au psoriasis comme des anormalités au niveau des ongles et
une dactylite. Finalement, l’arthrite reliée à l’enthésite comprend les patients
atteints d’enthésite et d’arthrite ou encore d’une de ces deux entités accompagnée
d’autres symptômes comme une uvéite aiguê antérieure, une sensibilité de
l’articulation sacro-iliaque ou une douleur inflammatoire à la colonne vertébrale. La
catégorie appelée « autres types d’arthrite » comprend les cas qui ne réunissent
pas tous les critères diagnostics d’une autre catégorie ou qui en réunissent de plus
d’une catégorie(18).
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2.1.2 L’incidence et la prévalence
L’incidence pour l’arthrite juvénNe idiopathique est de 5 à 18 pour 100 000
enfants âgés de 16 ans ou moins en Europe et en Amérique, tandis que la
prévalence est de 30-1 50 pour 100 000 enfants de la même catégorie d’âge(19).
La forme d’arthrite oligoarticulaire représente 56 à 60 % des enfants atteints
d’arthrite, la forme polyarticulaire 25 à 28 % et la forme systémique 10 à 12 %(1).
Deux fois plus de filles que de garçons sont atteintes d’arthrite rhumatoïde juvénile.
Il y a trois fois plus de filles que de garçons ayant le type oligoarticulaire mais le
ratio est le même en ce qui concerne le type systémique(1).
2.1.3 L’étiologie et le pronostic
Premièrement, l’arthrite juvénile est une maladie auto-immune, c’est-à-dire
une maladie où le système immunitaire réagit violemment en produisant des
substances qui détruisent les articulations. L’arthrite juvénile semble aussi être
influencée par certaines dispositions génétiques. Certains facteurs tels les
traumatismes physiques, les facteurs hormonaux et les infections pourraient jouer
un rôle dans l’apparition de la maladie(1). Cependant, les causes précises restent
inconnues. Cette maladie se déclare dans l’enfance ou l’adolescence et persiste à
l’âge adulte dans environ 50 ¾ des cas(20;21). Le pronostic des enfants atteints
de la forme oligoarticulaire est très variable. Certains peuvent être en rémission un
certain temps mais la maladie risque de revenir quelques années plus tard.
D’autres voient le nombre d’articulations atteintes augmenter et leur maladie
devenir polyarticulaire. Ces derniers peuvent présenter plus d’incapacités vu le
plus grand nombre d’articulations atteintes(1). Pour ce qui est des enfants atteints
de la forme systémique, environ la moitié de ces enfants se remettent presque
complètement, la plupart du temps après avoir eu peu d’articulations touchées
tandis que l’autre moitié voit augmenter le nombre d’articulations touchées et la
sévérité des incapacités(1). Il a été démontré chez ces enfants que les pertes
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d’amplitude articulaire sont les plus grands indicateurs d’incapacités. L’atteinte de
la hanche est aussi l’un des indicateurs les plus fiables d’un pauvre pronostic(1).
2.7.4 Le traitement de l’arthrite juvénile idiopathique
À ce jour, il n’existe pas de traitements médicaux pouvant éliminer l’arthrite.
Le traitement de l’arthrite juvénile idiopathique requiert donc une approche
multidisciplinaire dont les principaux objectifs sont: la réduction de l’inflammation
et de la douleur, la prévention des déformations et la promotion de la fonction
normale(1 ;8;22). Les thérapies sont la pharmacothérapie, la physiothérapie
comprenant un programme d’exercices et l’ergothérapie incluant la fabrication
d’orthèses et la proposition d’aides techniques(1). De plus, une intervention en
soins infirmiers mettant l’emphase sur les besoins psychosociaux des patients est
indiquée(23). Chez certains patients, il faut également avoir recours à la chirurgie
et à des examens en ophtalmologie(8).
Les traitements pharmacologiques de l’arthrite incluent une multitude de
médicaments comme les anti-inflammatoires non-stéroïdiens qui s’administrent
tous les jours sous forme de comprimés ou en préparation liquide et les
corticostéroïdes qui se prennent de façon orale, par intraveineuse ou sous forme
d’injections dans les articulations atteintes(1). Un autre anti-inflammatoire puissant,
le méthotrexate, peut être administré par injection une fois par semaine (ou
oralement avec des effets secondaires plus prononcés)(1). Ce médicament est
souvent accompagné de comprimés d’acide folique (une vitamine de type B) de
façon à en réduire les effets secondaires. Il est en effet très possible que les
traitements, tels le méthotrexate et les corticostéroïdes induisent des effets
secondaires indésirables et même dangereux comme la nausée, des ulcères
d’estomac et des atteintes à certains organes vitaux qui peuvent être réduits grâce
à la prise d’autres médicaments(1). Les enfants atteints d’arthrite rhumatoïde de
type oligoarticulaire peuvent aussi avoir recours à des gouttes afin de traiter les
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problèmes oculaires fréquents(1). li y a également des agents biologiques qui sont
sur le point d’être approuvés et qui pourront améliorer le pronostic des enfants
atteints d’arthrite juvénile(24). Un agent de ce type, l’etanercept, a démontré son
efficacité en arthrite juvénile idiopathique polyarticulaire(25). Le médecin traitant
peut changer les médicaments ou en ajouter avec le temps selon les résultats
obtenus(26). Au bout du compte, la prise de médication peut devenir fastidieuse
pour les enfants atteints d’arthrite et pour leur entourage si plusieurs médicaments
sont nécessaires. Cela peut également devenir démoralisant si les médicaments
ne donnent pas de résultats et que le médecin traitant doit les changer
fréquemment. L’inquiétude quant à la possibilité d’effets secondaires sérieux est
aussi un obstacle majeur pour certaines familles(27;28).
En plus des traitements pharmacologiques, une approche de réadaptation
est préconisée. Elle vise à maximiser ou à restaurer la fonction, minimiser les
situations de handicap et promouvoir la participation(29). La réadaptation a pour
but de maintenir ou de restaurer l’amplitude articulaire fonctionnelle de chaque
articulation et de renforcer les muscles entourant les articulations affectées par la
maladie(30). Les modalités peuvent inclure une position fonctionnelle des
articulations, le port d’orthèses, les exercices d’amplitude articulaire passive et
active, les exercices de renforcement musculaire, l’hydrothérapie et d’autres
modalités physiques comme la chaleur, les ultrasons et la cryothérapie. Par
exemple, des exercices de physiothérapie peuvent être prescrits pour maintenir la
mobilité des articulations qui deviennent souvent raides et douloureuses; des
programmes d’exercices personnalisés peuvent être créés pour chaque patient
afin de leur permettre d’améliorer constamment leur condition(22).
L’utilisation de tous ces traitements dépend du niveau d’atteinte de chaque
enfant et du type de sa maladie. Des interventions chirurgicales touchant les
structures musculosquelettiques peuvent même être nécessaires pour contrer les
effets de l’arthrite. Mentionnons, par exemple, le remplacement de la hanche qui
doit être suivi d’une réadaptation intensive. D’autres interventions chirurgicales
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touchant les organes vitaux peuvent également être nécessaires pour les enfants
atteints de la forme systémique(1).
22 La qualité de vie
Dans le cas de l’arthrite juvénile idiopathique, l’intervention en réadaptation
a pour objet une maladie chronique où le maintien en vie est déjà assuré (sauf
dans les cas les plus graves d’arthrite juvénile de type systémique) mais où la
guérison rapide est peu probable. À défaut de pouvoir en éliminer les symptômes,
l’enfant devra donc accepter cette maladie pour un certain temps et trouver des
moyens de composer avec elle pour mieux vivre. La perception des enfants à
propos de leur qualité de vie permettra d’identifier les activités qui sont difficiles à
accomplir pour eux, ce qui facilitera le choix de moyens thérapeutiques visant une
amélioration de leur état.
Comme les traitements se sont améliorés depuis les dernières années, les
résultats des interventions pédiatriques sont maintenant évalués en terme de
morbidité, de statut de santé et de conséquences psychologiques et sociales des
traitements médicaux(31;32). La qualité de vie, qui constitue une mesure
comprenant les perceptions du fonctionnement physique, psychologique et social,
devient donc très pertinente(33-35). En fait, la qualité de vie constitue une mesure
de résultats des traitements régulièrement utilisée dans les essais cliniques
randomisés en rhumatologie pédiatrique(36).
2.2.1 Qu’est-ce que la qualité de vie?
Il n’y a pas de définition unique de la qualité de vie(37;38). Selon
l’Organisation mondiale de la santé tOMS), la qualité de vie est définie comme
étant: « The individualized perception of their position in life, in the context cf
culture and value system in which they live and in relation to their goals,
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expectations, standards and concern »(29). La qualité de vie comporte trois
concepts importants. En premier lieu, les individus ont leur propre perception de
leur qualité de vie d’après leur style de vie, leurs expériences passées, leurs
aspirations et leurs rêves. En deuxième lieu, la qualité de vie est un construit avec
plusieurs dimensions : physique, mentale et sociale selon les différentes
dimensions énumérées dans la définition de la santé de l’Organisation mondiale de
la santé(29;39;40). En troisième lieu, la qualité de vie peut inclure des perspectives
objectives et subjectives(41). La perspective objective comprend l’évaluation des
activités que l’enfant est capable de faire et la façon dont il les exécute, souvent
d’après l’appréciation d’un thérapeute. La perspective subjective est la perception
qu’a l’enfant de ce qu’il peut faire ou encore la perspective externe de son parent.
La perspective subjective est souvent très importante et même essentielle à la
compréhension de l’impact de la maladie.
Un autre concept utilisé fréquemment pour mesurer les résultats de
traitements et très proche de celui de la qualité de vie est la qualité de vie reliée à
la santé (cc Health related Quality of Life »). Il est utilisé lorsque l’on veut évaluer
l’effet de l’état de santé d’une personne sur son fonctionnement et sa qualité de
vie. Ce concept se définit comme suit: « a multidimensional functional effect of an
illness or a medical condition and its consequence upon the child or adolescent as
perceived by the child, adolescent and family »(42). Dans le cas d’un enfant atteint
d’arthrite juvénile, ceci consiste à évaluer les répercussions de la maladie ou des
traitements de celle-ci sur sa qualité de vie.
2.2.2 Les répercussions de l’arthrite juvénile sur la qualité de vie
Grâce à la classification internationale du fonctionnement, du handicap et de
la santé (CIH-2), il est possible de mieux comprendre et de classer les
répercussions de la maladie en évaluant les limitations dans les activités et les
restrictions de participation, selon la personne atteinte, ainsi qu’à l’aide de critères
objectifs(43). Les déficiences physiques comme les contractures et la douleur
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créent des limitations d’activités. Ainsi, lorsque confronté à un environnement
quelconque comme par exemple le corridor de l’école primaire, un enfant atteint
peut se trouver restreint dans sa participation car il ne peut monter les marches
sans aide et ne peut aller courir dans la cour d’école avec ses amis. Les enfants
peuvent être restreints dans leur participation aux activités de loisirs et aux sports
ce qui peut également avoir un impact sur leurs relations sociales. Ainsi, jouer au
soccer durant la récréation avec leurs amis devient difficile à cause de la douleur
aux articulations et de la fatigue, ce qui peut entraîner de l’incompréhension ou de
la discrimination de la part de leurs pairs en santé. Les soins personnels peuvent
aussi être plus difficiles à assumer et peuvent exiger plus de temps. Ainsi, prendre
son bain et faire sa toilette peut être une tâche fastidieuse pour les enfants avec
des limitations d’amplitude articulaire et de la douleur. La maladie peut aussi
obliger les enfants à s’absenter de l’école à cause de douleurs ou de problèmes de
mobilité. En effet, la sévérité de la maladie et les problèmes psychologiques
peuvent contribuer aux absences scolaires chez les enfants atteints d’arthrite
juvénile(44). Toutes les répercussions de la maladie, que ce soit sur les soins
personnels, la productivité (la scolarité) ou les loisirs, peuvent avoir un gros impact
sur les caractéristiques psychologiques de l’enfant et sur ses relations sociales(5).
II ne faut donc pas chercher à les minimiser mais à les comprendre du point de vue
de l’enfant.
Les symptômes de la maladie ne sont pas les seuls à avoir des
répercussions sur la vie quotidienne de l’enfant et sur sa qualité de vie. Les
traitements, tels les médicaments et les interventions de physiothérapie et
d’ergothérapie, peuvent aussi avoir des effets négatifs. Par exemple, le tait de
prendre des médicaments et de devoir faire des exercices réduit le temps qu’ont
les enfants pour vaquer à leurs autres occupations comme les loisirs et les
activités sociales, ceci pouvant avoir comme résultat de créer une barrière entre
les enfants arthritiques et leurs pairs en santé(45). Les effets secondaires visibles
et l’utilisation d’aides techniques ou d’orthèses peuvent aussi influencer le
sentiment d’appartenance des enfants atteints d’arthrite à leur groupe d’amis en
santé(45). Mentionnons également le fait que les fréquents rendez-vous à l’hôpital
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(pour rencontrer le médecin, le physiothérapeute ou l’ergothérapeute) prennent un
temps considérable, ce qui peut multiplier les absences scolaires. Les
répercussions sur les parents et la fratrie peuvent être également très
oppressantes. Les parents peuvent se sentir coupables d’imposer les traitements
et la fratrie peut se sentir négligée ou frustrée si elle assume plus de
responsabilités que l’enfant malade(8).
En résumé, les maladies chroniques ont des répercussions sur la vie des
enfants qui en sont atteints et sur leur entourage immédiat. Les enfants peuvent
avoir de la difficulté dans tous les domaines de la vie quotidienne comme les soins
personnels, les loisirs et la productivité (l’école), ce qui peut avoir des
conséquences néfastes sur leur estime de soi et sur leurs relations amicales et
familiales. Il apparaît donc pertinent d’évaluer exhaustivement la qualité de vie de
ces enfants grâce à des instruments possédant de bonnes qualités
psychométriques.
2.2.3 Les mesures de la qualité de vie en arthrite juvénile
La qualité de vie reliée à la santé (HRQOL) peut être mesurée à partir de la
perception des patients ou d’un parent grâce à des questionnaires ou à des
entrevues. Les instruments se divisent en deux groupes: généraux et spécifiques.
Les instruments généraux peuvent servir pour différentes pathologies et même
pour des individus sains. Ils sont peu précis car ils ne ciblent pas de problèmes
spécifiques. Parmi les instruments généraux figurent le « Child Health
Questionnaire » (la version pédiatrique du SE-36), le « Pediatric Quality of Life
Questionnaire > et le « Children’s Quality of Life Questionnaire »(3;13;46-48).
Quant aux instruments spécifiques, ils mentionnent des symptômes et problèmes
reliés à une maladie en particulier, ce qui permet une évaluation de l’efficacité de
certains médicaments ou traitements propres à cette pathologie. Il est donc plus
utile d’utiliser les mesures spécifiques dans des études désirant mesurer l’effet de
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certains traitements pour une pathologie donnée. Dans le cadre de cette étude, ce
sont les instruments spécifiques à l’arthrite juvénile qui retiendront notre attention.
Les instruments spécifiques qui évaluent le statut fonctionnel ou la qualité
de vie en arthrite juvénile sont souvent administrés aux parents. Des études ont
déjà démontré que l’évaluation faite par des patients adultes atteints d’arthrite
rhumatoïde à propos de leur habilité fonctionnelle coïncide avec l’évaluation plus
objective des thérapeutes(49). Cependant, il n’en est pas de même pour les
enfants qui sont perçus comme des répondants peu fiables(3). La plupart des
instruments conçus spécifiquement pour évaluer la qualité de vie ou le statut
fonctionnel auprès des enfants eux-mêmes possèdent des lacunes. Voici donc ces
principaux instruments accompagnés de leurs caractéristiques.
Premièrement, il y a le « Childhood Health Assessment Questionnaire
(CHAQ) qui peut s’administrer aux enfants âgés de plus de 10 ans(50).
Malheureusement, cet instrument n’évalue que la dimension physique de la qualité
de vie. Ceci est en soi une limite importante si l’on considère la définition de
l’Organisation mondiale de la santé selon laquelle la qualité de vie est un concept
multidimensionnel(51). En effet, il est primordial de connaître les impacts de la
maladie dans toutes les sphères de la personne: physique, mentale et sociale, si
l’on veut bien comprendre l’impact de la maladie sur la qualité de vie.
Deuxièmement, il y a le « Juvenile Arthritis Functional Assessment Report »
(JAFAR) qui n’évalue, lui aussi, que la qualité de vie du point de vue physique, ce
qui constitue une lacune au même titre que le CHAQ(52). Il compte 23 activités de
la vie quotidienne qui sont cotées sur une échelle catégorielle à trois niveaux. Le
JAFAR comprend deux versions, une destinée aux parents et l’autre aux enfants
(JAFAR-C pour les enfants et JAFAR-P pour les parents). Le JAFAR est un
instrument qui est rapide à administrer et qui possède de bonnes qualités
psychométriques(52).
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Il y a aussi le « Juvenile Arthritis Self-report Index » (JASI) qui n’évalue lui
aussi que la dimension physique de la qualité de vie(53). Il possède également
une plus ou moins bonne sensibilité au changement et sa durée d’administration
est plutôt longue(54).
Il y a également, le « Childhood Arthritis Impact Measurement Scales
(CHAIMS) qui est un instrument qui ne mesure que la fonction physique et dont les
qualités métrologiques semblent insatisfaisantes possiblement à cause du petit
nombre d’études effectuées(55).
Un autre instrument appelé le « Childhood Arthritis Health Profile » (CAHP)
a été développé en parallèle avec le CHQ (Child Health Questionnaire)(56). Le
CHQ est un instrument générique évaluant entre autre la fonction physique, la
douleur corporelle, la perception de la santé, les rôles, la santé mentale et les
comportements généraux(57). Le CAHP est constitué de trois modules: un
module évaluant la santé (CHQ), un module concernant l’arthrite rhumatoïde
juvénile et un module évaluant les caractéristiques des patients. Il possède des
items concernant plusieurs dimensions : la fonction physique, la fonction
psychosociale et les effets de la maladie sur la famille(56). Il possède deux
versions: une pour adulte et une pour les adolescents de plus de 13 ans. Il ne
peut donc pas être administré aux enfants plus jeunes(2).
Finalement, le « Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire » (JAQQ),
est un autre instrument spécifique à l’arthrite(58). Cet outil est apte à évaluer les
changements apportés par les traitements sur la qualité de vie des patients
atteints(59;60). Il semblerait même plus précis que le CHQ et le CHAQ qui sont
des instruments pédiatriques génériques du statut fonctionnel(60). En plus de
cibler les symptômes propres à l’arthrite, le JAQQ possède des avantages
significatifs par rapport aux autres instruments spécifiques à l’arthrite juvénile, Il est
un des seuls à tenir compte des dimensions psychologique et sociale de la qualité
de vie. En effet, le JAQQ mesure les fonctions physiques et psychosociales et
incorpore des données spécifiques aux patients pour mesurer la qualité de vie
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reliée à la santé (<HeaIth-related Quality of Life»), alors que la plupart des autres
instruments considèrent la qualité de vie d ‘un point de vue physique uniquement,
excluant ainsi les dimensions psychologique et sociale. Les items du JAQQ sont
mesurés grâce à une échelle catégorielle à 7 niveaux sauf la douleur qui est cotée
sur une échelle visuelle analogue. Ce questionnaire a déjà été utilisé auprès des
parents des enfants atteints d’arthrite juvénile et peut s’administrer aux enfants de
9 ans et plus. Le JAQQ possède de bonnes qualités métrologiques. En effet,
d’après Duffy et ai, le JAQQ, qui a pour but de mesurer la qualité de vie chez les
enfants atteints d’arthrite juvénile, a démontré d’excellentes validités apparente et
de contenu. Quand à la validité de construit, elle est élevée lors de la comparaison
entre le JAQQ et la douleur (r=0,72) et modérée pour la comparaison entre la
dimension de motricité fine du JAQQ et la cote de sévérité des articulations
(r=0,36)(61). La sensibilité aux changements est également excellente (taille de
l’effet = 0,71)(62). Le JAQQ a été validé en français et en anglais(2). Cet outil est
un atout certain qu’il soit utilisé en clinique ou en recherche vu ses qualités
psychométriques et sa rapidité d’administration (20 minutes).
En résumé, le « Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire » (JAQQ) reste
l’instrument spécifique à l’arthrite juvénile le plus complet, ayant de bonnes
qualités métrologiques, une durée d’administration raisonnable et pouvant
s’administrer tant aux enfants de 9 ans et plus qu’aux adultes(2;59;61).
2.3 L’importance de l’observance aux traïtements
Nous nous pencherons maintenant sur l’observance aux traitements. En
effet, il semblerait que l’observance puisse influencer l’efficacité des interventions
et, de ce fait, la qualité de vie. Selon Woods et al., la non observance serait
responsable de nombreuses admissions à l’hôpital due à une exacerbation de la
maladie(63). La non observance peut aussi avoir comme effet de fausser les
résultats des essais cliniques, menant à de fausses conclusions à propos de
l’efficacité de certains traitements et des doses nécessaires pour atteindre des
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résultats significatifs(64). Ce phénomène peut, en plus d’avoir des conséquences
néfastes sur la santé, augmenter les coûts des soins de santé(10). En effet, le coût
économique de la non observance serait évalué à 100 milliards de dollars
annuellement aux États-Unis(65). Ces considérations font de l’observance un sujet
d’intérêt grandissant pour les chercheurs.
2.3.1 Qu’est-ce que l’observance aux traitements?
La définition de la compliance, de l’adhésion ou encore de l’observance
admise par la plupart des chercheurs est celle donnée par Haynes en 1979: « le
degré de concordance entre le comportement d’un individu (en terme de prise de
médicament, suivi d’un régime, ou modification de style de vie) et la prescription
médicale»(66).
Le terme compliance a pourtant été critiqué à cause de ses connotations de
paternalisme, de coercition et d’assentiment passif par le patient. D’autres termes
ont donc été proposés comme « adherence » (observance), « cooperation »,
« mutuality » et « therapeutic alliance »(16). La définition de la compliance a aussi
été modifiée plus tard pour combler ces lacunes. Cette définition plus globale met
l’emphase sur l’engagement du patient dans le processus thérapeutique. Elle a été
définie comme ceci: « An active, intentional, and responsible process of care, in
which the individual works to maintain his or her health in close collaboration with
health care personnel»(16;67;68). Certains auteurs utilisent les termes compliance
et observance(c adherence ») de façon interchangeable(69). Ces mêmes auteurs
vont jusqu’à suggérer que les termes compliance ou observance ne soient utilisés
que lorsque les comportements des patients peuvent être comparés avec une
prescription déterminée de façon objective. Selon eux, dans la majorité des cas, le
terme « levels of self-care behaviors » serait le plus approprié, étant donné
l’absence de prescription claire et émise de façon objective(69).
21
Le terme « observance » sera utilisé tout au long de ce mémoire compte
tenu de son usage habituel dans la littérature.
2.3.2 Les facteurs qui influencent l’observance
L’observance est un phénomène complexe ayant de multiples facettes. En
effet, elle est influencée par de nombreux facteurs médicaux et sociaux(70).
L’observance des patients ayant des maladies chroniques peut être influencée par
des facteurs internes comme le développement biopsychosocial de l’adolescent et
les dynamiques intra personnelles ainsi que par des facteurs externes comme les
dynamiques interpersonnelles entre le patient, sa famille, ses pairs, les
professionnels de la santé et la société en général(71).
2.3.2.1 Facteurs développementaux
Plusieurs études ont démontré que les adolescents présentent une moins
bonne observance que les enfants plus jeunes(70;72;73). Cette tendance des
adolescents à moins bien suivre leurs traitements est probablement due au fait que
les parents supervisent plus les traitements des enfants plus jeunes tandis que les
adolescents prennent de plus en plus d’autonomie. Les adolescents sont aussi
plus à risque de problèmes d’observance étant donné les nombreux changements
qui surviennent durant cette période de vie(74). Selon Tebbi et al., les adolescents
peu observants disent que des oublis, un horaire trop chargé et la non disponibilité
des médicaments sont à l’origine de leur non observance(70).
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2.3.a2 Facteurs médicaux et démographiques
L’observance est affectée par le type de maladie(1 1 ;75;76). En effet, une
moyenne de 50% des patients qui doivent suivre des traitements médicaux à long
terme ne les suivent pas adéquatement(66;77;78). En pédiatrie en général, 50 ¾
des patients ne sont pas observants et plusieurs études ont démontré qu’environ
50% des adolescents atteints de maladies de longue durée ne suivent pas bien les
traitements recommandés(79). Dans une étude regroupant de multiples maladies
chroniques (diabète, asthme, mucoviscidose, lupus érythémateux disséminé et
arthrite rhumatoïde) effectuée auprès de 192 sujets âgés de 12 à 20 ans, la fidélité
aux rendez-vous était de l’ordre de 90 ¾, la bonne observance à la prise de
médicaments et au suivi d’instructions de 56 ¾ et la tenue d’un journal de bord de
15 %. Seulement 11 % des sujets présentaient une bonne observance à tous les
éléments du traitement(79).
Selon Greene et al., la complexité des traitements est souvent un des
facteurs caractéristique d’une diminution d’observance(80). En rhumatologie adulte
et pédiatrique, plus particulièrement, les traitements sont complexes, exigeants,
coûteux et souvent les bénéfices ne sont pas immédiats(76;81). Les enfants
atteints d’arthrite juvénile pourraient donc être à risque de non observance à plus
d’un titre, la sévérité de la maladie étant aussi un déterminant de la non
observance.
De plus, l’observance aux exercices était significativement plus basse que
pour la médication auprès de ces patients(8;11). En effet, dans le traitement de
l’arthrite juvénile rhumatoïde, l’observance à la médication varie de 55% à 95%,
alors que l’observance des traitements non pharmacologiques comme les
exercices de physiothérapie varie de 47 ¾ à 86 %(8). Il semblerait que les enfants
éprouvent plus de difficulté à faire leurs exercices qu’à prendre leur
médication(1 1 ;76;82). Selon Rapoff, 43 ¾ des patients ont démontré des réactions
négatives lors de la prise de la médication et 60 ¾ lors des exercices(82). Les
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réactions négatives les plus souvent observées étaient: se plaindre, pleurer,
oublier ce qui a été prescrit et la non observance(82).
Une étude menée auprès des adolescents atteints d’arthrite rhumatoïde
juvénile a mis en lumière certains facteurs pouvant influencer la prise de
médicaments(75). En effet, la non observance serait associée à la durée
prolongée de la maladie (plus de 6 ans), au moment de l’apparition de la maladie
(avant l’âge de 9 ans), à une référence plus tardive à un sous spécialiste, à une
durée plus courte de traitement de la part d’un spécialiste et à un moins grand
nombre de visites médicales(75).
2.3.2.3 Facteurs cognitivo-émotionnels et de motivation
L’étude de Litt et al. a démontré que les adolescents atteints d’arthrite
rhumatoïde juvénile qui présentent une bonne observance avaient une meilleure
estime de soi et se sentaient plus autonomes que les autres participants à l’étude
qui n’étaient pas observants(83).
En pédiatrie en général, plusieurs études se sont penchées sur le lien entre
l’information donnée aux patients et l’observance(84). En effet, une mauvaise
connaissance des traitements semble diminuer l’observance aux traitements pour
plusieurs maladies chroniques chez les enfants(85). Ces connaissances, à elles
seules, ne sont pourtant pas garantes d’une bonne observance(86). Pour les
adolescents atteints de maladie chronique, les attitudes, la signification
personnelle, l’importance de la maladie et du traitement et les motivations sont les
facteurs qui influencent le plus l’observance(16).
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2.3.2.4 Facteurs familiaux et sociaux
Il a été démontré que l’observance à la médication était meilleure auprès
des patients atteints d’arthrite rhumatoïde juvénile dont la famille avait une bonne
cohésion, de bonnes habiletés d’adaptation et de bonnes stratégies
d’adaptation(26). Un climat familial positif, des relations ouvertes et le support des
parents sont également positivement associés à l’observance(16;87).
La mauvaise observance, quant à elle, est reliée aux conflits familiaux, aux
troubles de comportement, aux comportements d’évitement, au déni, au contrôle
trop strict des parents et à la rétroaction négative. D’après Smyth et al., il
semblerait que l’observance soit moins bonne lorsque les parents et les patients
ne communiquent pas bien ou encore qu’ils ne s’entendent pas à propos de la
personne responsable de la prise de médication(70;88). Quant aux amis, leur
support s’est révélé avoir un impact positif sur l’observance tandis que leurs
influences parfois négatives la diminuent(26).
2.3.2.5 Relation avec les professionnels de la santé et éducation des
patients
Une relation thérapeutique empreinte de support, une participation active du
patient dans les processus de traitement ainsi que l’encouragement et la
rétroaction positive des professionnels sont liés à une bonne observance(16).
L’éducation des patients influence aussi l’observance. En effet, l’observance sera
augmentée si l’on tient compte des besoins individuels et si les buts fixés sont
réalistes et déterminés avec la collaboration des patients dès qu’ils sont
adolescents(16).
L’implication des parents dans le traitement de leur enfant est très
importante dans l’atteinte des objectifs thérapeutiques(6-9). En effet, les parents
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peuvent améliorer l’observance de leur enfant ou au contraire hésiter à leur faire
suivre certains traitements. Les parents de certains enfants atteints d’arthrite
juvénile idiopathique peuvent croire que les effets secondaires négatifs des
médicaments sont plus importants que les bénéfices potentiels et peuvent donc
hésiter à les utiliser(28). À titre d’exemple, les nombreux effets secondaires que
peut causer le méthotrexate comme les nausées et vomissements, ainsi que les
effets possibles sur le foie et sur le système immunitaire effraient souvent les
parents. Également, quand les articulations de leurs enfants sont enflées et
douloureuses, certains parents craignent que les exercices et les orthèses
puissent être dangereux d’où leur réticence à ce que leurs enfants suivent ces
traitements(82). La crainte des effets néfastes des traitements existe également
auprès d’autres clientèles pédiatriques comme chez les enfants asthmatiques qui
doivent prendre des médicaments par inhalation(89;90). Dans le cas où les
parents sont réticents à administrer les traitements conventionnels, il se peut qu’ils
se tournent vers des thérapies alternatives, perçues comme étant plus
« naturelles »(28;91).
En somme, l’observance est un phénomène qui demeure mystérieux; elle
peut être influencée par de nombreux facteurs et elle peut influencer à son tour les
résultats des traitements, Il faut donc s’en préoccuper et l’évaluer avec des
instruments valides et fidèles.
2.3.3 Les mesures de l’observance en arthrïte juvénile
Les mesures de l’observance aux traitements peuvent être de deux types:
directes et indirectes. Les mesures directes cherchent à retrouver les traces de
médicaments et ses effets pharmacologiques dans le sang, la salive ou l’urine.
Elles reposent sur des tests de laboratoire qui sont plus objectifs que la perception
qu’ont les patients de leur observance. Par contre, elles ne mesurent pas le
processus de l’observance mais plutôt ses résultats ce qui est une lacune
certaine(16). Les mesures les plus souvent utilisées ont donc été les mesures
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indirectes effectuées sous forme d’entrevue auprès des patients, ce qui permet de
connaître leur propre perception de l’observance(16;92). Ces mesures sont les
plus couramment utilisées auprès des adolescents avec des maladies
chroniques(93;94). Ceci peut s’expliquer, entre autres, par leurs faibles coûts, leur
facilité d’administration ainsi que leur bonne spécificité(16;64;95). Pourtant, peu
d’études se sont intéressées à la perception qu’a l’enfant de son observance, peut-
être en raison du manque d’instruments s’administrant aux enfants. Les mesures
indirectes peuvent aussi être le calcul des pilules, les renouvellements de
prescriptions, la présence d’effets secondaires prédictibles, des indices de
résultats thérapeutiques ainsi que l’évaluation faite par un médecin, une infirmière
ou un proche du patient(96).
Les problèmes majeurs dans la mesure de l’observance sont l’obligation
fréquente d’utiliser des mesures basées sur le témoignage des patients ou des
proches ainsi que le manque de mesures objectives ou standardisées de
l’observance, ce qui met en cause la validité des résultats. Il n’y a pas de mesure
étalon, car toutes les mesures ont des inconvénients et ne sont pas
nécessairement représentatives de l’observance véritable(1O;64;94). Il est donc
préférable de recueillir de l’information sur l’observance auprès de plusieurs
sources(1 1 ;1 5;1 5;1 5). Cette façon de procéder permet également d’identifier plus
facilement la présence de problèmes d’observance(15).
Lorsque des mesures subjectives sont utilisées en pédiatrie, les études
évaluent souvent l’observance des patients en consultant les parents ou les
professionnels de la santé(82;85;88;97;98). Les informations recueillies peuvent se
présenter sous forme d’entrevues structurées, de questionnaires administrés aux
patients ou aux membres de leur famille ou encore de journaux de bord(99). Des
études menées dans le domaine pédiatrique ont démontré que les professionnels
de la santé et les patients surestiment l’observance aux traitements(1O;76;100). En
plus de ce problème probablement issu de la désirabilité sociale, celui du rappel
des événements à la mémoire peut aussi être un biais important des
questionnaires(64). Or une mauvaise prédiction de l’observance peut empêcher
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d’appliquer des stratégies d’amélioration ou de renforcement à des patients qui en
auraient besoin.
En arthrite juvénile, plus particulièrement, il existe un manque d’instruments
de mesure de l’observance. Par contre, quelques études ont évalués l’observance
objective comme, par exemple, une étude évaluant le niveau de salicylate dans
l’organisme par des tests sanguins chez des adolescents atteints d’arthrite
rhumatoïde juvénile(75). Seuls quelques instruments ont été conçus dans le but
d’évaluer l’observance aux traitements d’après les parents et les patients. En voici
la description.
Le questionnaire « Compliance Questionnaire » de Rapoff et al., par
exemple, est un instrument qui reconnaît l’importance d’évaluer l’habileté de
l’enfant à suivre les différentes parties du traitement(82). Cependant, il ne permet
pas aux professionnels de la santé d’identifier si ce sont les parents ou les enfants
qui sont responsables de l’observance en tout ou en partie.
D’autres instruments possèdent des questions d’un seul item comme dans
l’étude de Hayford et Ross où l’on demandait aux enfants et aux parents comment
étaient partagées les responsabilités des différentes parties du traitement et à
quelle fréquence ils suivaient leurs traitements(11). Une approche semblable a
aussi été utilisée pour déterminer la fréquence des comportements reliés à
l’exercice physique(97).
Une étude menée par Sturge et al. a aussi utilisé une question à un seul
item pour évaluer la volonté des enfants atteints d’arthrite juvénile à prendre des
médicaments, faire des exercices et porter des orthèses(44). Également,
l’observance au traitement a déjà été mesurée grâce à des données provenant
d’entrevues familiales(1O1). Des approches qualitatives ont aussi aidé à
comprendre la perception des parents à propos de l’utilité des thérapies et les
obstacles à l’observance(45;102).
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Le Chronic Disease Compliance Instrument» (CDCI) évalue la perception
de l’observance des adolescents atteints de diabète, d’asthme, d’épilepsie et
d’arthrite juvénile(103). Il peut s’administrer aux adolescents âgés de 13 ans à 17
ans mais ne peut pas être utilisé avec des enfants plus jeunes. Le CDCI présente
de bonnes qualités métrologiques. Pourtant, la validation de la version anglaise n’a
pas été effectuée spécifiquement avec des patients atteints d’arthrite et il n’y a pas
de version française.
Enfin, le « Parent Adherence Report Questionnaire)) (PARQ) est un
instrument, s’administrant aux parents, qui mesure l’observance à tous les
traitements reliés à l’arthrite (médication, exercices de physiothérapie, port
d’orthèse) en plus d’identifier les obstacles rencontrés lors des traitements(104).
Cet instrument permet aussi de savoir qui est la personne responsable du suivi de
ces traitements. Le PARQ a démontré de bonnes qualités métrologiques en
français et en anglais. Afin d’évaluer sa validité de construit, le PARQ a été divisé
en deux parties (l’une concernant la médication et l’autre concernant les exercices)
qui ont été comparées avec le « General adherence scale », ce qui a donné une
bonne corrélation pour les exercices (r=0.62) et une corrélation modérée pour la
médication (r=0.38). Lorsque comparées avec l’observance estimée par un journal
de bord, les exercices et la médication ont démontré respectivement une
corrélation de 0.63 et un kappa de 0.40(1 04).
En fin de compte, le PARQ est l’instrument qui évalue la perception de
l’observance de la façon la plus exhaustive, tout en ciblant les traitements
spécifiques à l’arthrite juvénile. Il est donc le plus approprié pour l’étude en cours.
Malheureusement, il ne peut être administré qu’aux parents et la littérature ne
contient pas d’instrument exhaustif mesurant la perception de l’observance auprès
des enfants atteints d’arthrite juvénile.
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2A Les études comparatives entre les perceptions des
parents et des enfants
2.4.7 En ce qui concerne la qualité de vie et la douleur
2.4.1.1 En arthrite juvénile
Dans le domaine de l’arthrite juvénile, plusieurs auteurs ont tenté d’évaluer
la qualité de vie du point de vue des enfants et de leurs parents.
Malheureusement, la plupart des études n’évaluaient que la relation entre les
réponses des enfants et des parents et non la concordance (« agreement »), ce
qui n’implique pas les mêmes analyses statistiques. En effet, la concordance
(mesurée par un coefficient de corrélation intra classe ou un kappa) évalue si les
parents et les enfants ont les mêmes réponses alors que la corrélation (mesurée
par un coefficient de corrélation r de Spearman ou de Pearson) évalue si les
parents et les enfants ont des réponses qui sont associées linéairement. (105). La
concordance est donc un indicateur plus approprié pour mesurer si les parents et
les enfants ont les mêmes réponses. La plupart des études existantes ont utilisé
des coefficients de corrélation de Spearman ou de Pearson alors qu’elles auraient
dû utiliser un coefficient kappa ou un coefficient de corrélation intra classe (CCI)
qui servent à mesurer la concordance (« agreement »)(106).
Quelques études ont été réalisées avec le CHAQ qui ne mesure que le
fonctionnement physique. Tout d’abord, selon Singh et al., une corrélation de 0,84
a été démontrée pour l’ensemble des sections du CHAQ dans un échantillon de 29
enfants atteints d’arthrite rhumatoïde juvénile et leurs parents(50). Aussi, selon
Billings et al., une étude effectuée avec 56 patients atteints de maladies
rhumatismales et de leurs parents a démontré une corrélation de 0,86 sur
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l’ensemble des sections du CHAQ(50;107). Ces études ont pourtant utilisé des
coefficients de corrélation, ce qui ne prouve pas qu’il y ait une bonne concordance.
L’étude de Doherty qui a utilisé le CHAQ auprès de 20 patients atteints
d’arthrite juvénile âgés entre 8 et 16 ans et de leurs mères a démontré une très
bonne concordance entre parents et enfants à propos du fonctionnement physique
(ICC=0,86)(14). D’après les résultats de cette étude, de bonnes corrélations
existent entre l’évaluation par la mère de la douleur et des incapacités de son
enfant. Ces évaluations corrèlent également avec les aspects de la maladie de leur
enfant, leurs visites chez le médecin et les absences scolaires. Les perceptions
des enfants, quant à elles, n’ont pas corrélé avec ces variables(14).
Une étude a aussi comparé les résultats issus des deux versions du
« Juvenile Arthritis Functional Assessment Report », l’une administrée aux enfants
et l’autre à leurs parents, ce qui a démontré une corrélation de Pearson de
0,75(52). Malheureusement, cette étude ne peut pas prouver hors de tout doute
que les réponses des enfants et des parents concordent vu l’analyse statistique
utilisée. De plus, le JAFAR n’évalue que la dimension physique de la qualité de
vie.
Une autre étude a aussi été effectuée à l’aide de la version préliminaire du
JAQQ, évaluant la qualité de vie d’un point de vue multidimensionnel(4). Elle a été
faite auprès de 40 sujets atteints d’arthrite rhumatoïde juvénile et de
spondyloarthropathies âgés entre 9 et 18 ans ainsi que leurs parents. La version
préliminaire du JAQQ a été administrée aux enfants et à leurs parents pour
déterminer la concordance entre leurs réponses. Une analyse de type kappa a été
utilisée. Cette concordance est de 0,6. Les scores de la motricité globale et fine
sont respectivement de 0,51 et 0,64 alors que les symptômes généraux sont de
0,64. Quant à la concordance des fonctions psychosociales, si controversée par le
passé chez les adolescents(108), elle a démontré une concordance de 0,56. En
analysant la concordance de chacun des items, il en ressort que les activités les
moins concordantes sont des activités faites sans la présence des parents ou qui
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sont trop banales pour être discutées en famille. À titre d’exemple, les items les
moins concordants sont la facilité à effectuer son sport favori (concordance de
0,22), à prendre son bain ou sa douche (0,33), à tourner une poignée de porte
(0,35) et à finir les activités commencées (0,36). Cette étude n’a pas étudié la
concordance parent-enfant pour ce qui est de la douleur.
Concernant la douleur, l’étude de Billings a démontré une bonne corrélation
entre les parents et les enfants (r=0,77)(107). L’étude de Varni a démontré des
résultats semblables (r=0,72) à l’aide du questionnaire « Varni/Thompson Pediatric
Pain Questionnaire » (PPQ)(109). Quant à l’étude de Doherty, elle a démontré une
bonne corrélation (0,45; p<0,05) mais une concordance très faible (ICC=-0,19)(14).
Ce bas niveau de concordance peut être expliqué par le fait que l’échelle visuelle
analogue a été divisée en 3 parties (3 catégories différentes), ce qui peut
augmenter les chances de classer les scores de façon erronée.
En résumé, il y a un nombre très restreint d’études ayant comparé les
perceptions de la qualité de vie des enfants avec celles de leurs parents qui
utilisent des analyses statistiques adéquates permettant de démontrer la
concordance. Une seule étude a utilisé un instrument évaluant tous les domaines
de la qualité de vie (et non seulement la fonction physique) afin d’évaluer la
concordance entre parents et enfants, mais il s’agissait d’une version
préliminaire(4). Pour ce qui est de la douleur, les études ayant comparé la
perception des parents et des enfants démontrent des résultats contradictoires et
utilisent des analyses statistiques inadéquates la plupart du temps
2.4.1.2 En pédiatrie
Dans la littérature pédiatrique, plusieurs études ont comparé les opinions
des enfants et de leurs patents concernant la qualité de vie reliée à la santé
(« Health-related quality of life »). Pourtant, la plupart de ces études ont étudié la
relation entre les opinions des parents et des enfants grâce à des coefficients de
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corrélation de Pearson ou de Spearman ou encore des cotes moyennes et non la
concordance.
Les études ayant utilisé des coefficients de corrélation de Pearson ont
rapporté des coefficients variant entre 0,02 et 0,76(110-115). La plupart de ces
études ont été faites auprès. d’enfants atteints de cancer ou attendant pour des
greffes de moelle osseuse. Dans ces études, les corrélations sont plus élevées
dans des domaines facilement observables comme le fonctionnement physique et
social ainsi que les symptômes. Selon Kellerman et al., une mauvaise
concordance a été démontrée entre les points de vue des parents et des
adolescents en ce qui concerne la qualité de vie, surtout pour ce qui est de la
dimension psychosociale(108). L’étude de Verrips et al. va dans ce sens et a
démontré que le fonctionnement social détenait la plus basse corrélation parmi
toutes celles qu’il a mesurées(115). Ceci a également été démontré par Varni et al.
qui a trouvé des corrélations de Pearson de 0,57 pour le fonctionnement physique,
de 0,38 pour le fonctionnement psychologique, de 0,30 pour le fonctionnement
social et de 0,55 pour la douleur en utilisant le « Pediatric Quality of Life
lnventory» (PedsQL)(1 16). Quant à l’étude de Challinor et al., elle a démontré une
meilleure corrélation pour la dépression que pour la somatisation(1 11).
Quelques études ont utilisé des analyses statistiques adéquates afin
d’évaluer la concordance entre les parents et les enfants. Parmi celles-ci figurent
une étude effectuée auprès de 1105 enfants hollandais (provenant à 97 % d’une
école régulière et à 3 ¾ d’une école pour enfants avec difficultés d’apprentissage)
âgés de 8 à 11 ans et de leurs parents(13). L’outil de mesure de la qualité de vie
reliée à la santé utilisé dans cette étude est le « TNO-AZL Children’s Quality of Life
questionnaire » (TACQOL), un instrument générique multidimensionnel ayant de
bonnes qualités métrologiques(48). La concordance entre les opinions des parents
et des enfants concernant la qualité de vie reliée à la santé était de faible à
modérée avec des coefficients de corrélation intra classe entre 0,39 et 0,62(13).
Cette étude, si intéressant qu’elle soit, a été effectuée auprès d’enfants de 8 à 11
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ans provenant de la population générale de Hollande, ce qui limite les possibilités
de généralisation des résultats aux enfants atteints d’arthrite juvénile du Québec.
2.4.2 En ce qui concerne l’observance aux traitements
2.4.2.1 En arthrite juvénile
En arthrite juvénile spécifiquement, il y a seulement une étude qui a
comparé les perceptions de l’observance aux traitements du point de vue des
parents et des enfants.
Hayford et Ross ont demandé à 41 enfants atteints d’arthrite rhumatoïde
juvénile et à leurs parents ainsi qu’à 93 autres parents d’enfants ayant la même
maladie de quantifier leur observance à la médication et aux exercices(11). Les
médecins et les physiothérapeutes devaient aussi faire cet exercice. Tous les
répondants devaient répondre à l’aide d’une échelle de type Likert de 5 catégories
dont les résultats étaient ensuite dichotomisés. Les parents et les enfants ont
rapporté des niveaux d’observance plus élevés aux médicaments qu’aux
exercices. La concordance entre les parents, enfants et médecins varient entre 91
% et 98 % pour les médicaments et la concordance entre les parents, enfants et
physiothérapeutes varient entre 63 ¾ et 73 ¾ pour les exercices (lorsque
dichotomisé). Les proportions des parents qui ont rapportés un niveau
d’observance positif sont de 95,1% pour les médicaments et de 67,2% pour les
exercices alors que les proportions des enfants qui ont rapportés un niveau
d’observance positif sont de 89,2% et 46,9%. La concordance entre les résultats
des parents et des enfants (n=30 paires) pour l’observance aux exercices ainsi
que celle entre les enfants et leurs médecins (n= 35 paires) pour l’observance aux
médicaments sont plutôt faibles (kappa de Cohen= 0,47 et 0,37 respectivement).
Les autres analyses effectuées n’étaient pas du tout concordantes (concordance
parent-physiothérapeute et enfant-physiothérapeute pour l’observance aux
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exercices) ou encore impossibles à calculer vu le manque de données(11). Les
pourcentages de concordance entre les parents et les enfants à propos de qui est
responsable de suivre les traitements sont de 75% pour la médication et de 77%
pour les exercices. Cette étude possède certaines lacunes comme le fait d’avoir
dichotomisé les résultats de l’échelle de Likert ce qui diminue la spécificité des
analyses. De plus, la concordance parent-enfant n’a pu être déterminée pour la
médication à cause du manque de données.
2.4.2.2 En pédïatrie
En pédiatrie, il y a très peu d’études ayant comparé la perception de
l’observance selon les enfants et leurs parents. Une de celle-là est une étude de
Tebbi et al. qui a évalué le râle joué par la concordance entre les parents et les
enfants dans l’observance au traitement de chimiothérapie administrée de façon
orale(117). Les questions posées se rapportant à l’observance concernaient les
connaissances et la compréhension de la maladie, de la médication et des
traitements ainsi que l’observance à la médication. L’échantillon était constitué de
16 patients atteints de cancer âgés de 9 à 19 ans et de leurs parents. Les
réponses des adolescents étaient très semblables à celles de leurs parents à
propos de la médication (doses, fréquence, nombre et objectifs). Cette étude n’a
pas utilisé de kappas mais plutât les pourcentages de paires parent-enfant qui
étaient en accord, ce qui ne tient pas compte de la chance. Il se pourrait donc que
les niveaux d’accords soient surestimés. Selon leurs résultats, la concordance
reliée à la fréquence de l’observance aux médicaments était de 100%. Pourtant, la
concordance entre parents et enfants était plus faible pour la dose requise à
chaque administration (79%), la période de la journée à laquelle les médicaments
doivent être administrés (78%), la responsabilité de prendre les médicaments
(62%) et le nombre de médicaments (50%). Une lacune est l’absence d’analyses
statistiques adéquates, ce qui rend l’interprétation de la concordance difficile pour
cette étude. Par contre, cette étude fait ressortir l’importance de poser plus de
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questions plutôt que de se contenter d’évaluer si les enfants prennent leurs
médicaments ou non.
De plus, une étude ayant évalué l’observance grâce au questionnaire
« Treatment adherence questionnaire for cystic fibrosis » (TAQ-CF) auprès des
adolescents atteints de fibrose cystique et de leurs parents a démontré une
corrélation de 0,55 pour la médication en aérosols et de 0,78 pour la
physiothérapie pulmonaire. De plus, la fidélité test-retest après un an a varié entre
0,62 et 0,73 pour les adolescents et entre 0,76 et 0,88 pour les parents(118). Une
étude plus récente ayant été menée auprès d’enfants d’âge scolaire et de leurs
mères à l’aide du même questionnaire a démontré des corrélations de 0,69 pour la
médication et 0,88 pour la physiothérapie.
Une étude a également été menée par Dolezal auprès de 48 enfants âgés
de 7 ans et plus atteints du VIH et de leurs parents. La concordance parent-enfant
était faible surtout chez les dyades dont l’enfant était plus âgé (kappas= 0,05 à
0,32)(15). La concordance était légèrement plus élevée à propos du niveau de
responsabilité assumé par l’enfant pour prendre ses médicaments (kappa= 0,42)
que la concordance à propos de l’observance proprement dite.
En résumé, une seule étude menée auprès d’enfants atteints d’arthrite a
mesuré la concordance parent-enfant concernant la perception de l’observance
aux exercices. Cette concordance est modérée et semble être moins bonne pour
les enfants plus âgés. Aucune étude n’a évalué la concordance parent-enfant
concernant la médication en arthrite juvénile. Quant aux études menées avec
d’autres clientèles, elles ont démontré des concordances et des corrélations de
faibles à modérées.
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3. Méthodologïe
Ceci nous amène à parler de la méthodologie utilisée dans cette étude.
3.1 ÉchantïNon
Les participants à cette étude ont été recrutés parmi les enfants suivis
régulièrement à la clinique d’arthrite juvénile de l’Hôpital de Montréal pour Enfants
entre février 2003 et janvier 2004. Les enfants présentant un diagnostic d’arthrite
juvénile idiopathique ainsi que leurs parents étaient approchés à la clinique par
une assistante de recherche. Pour participer à l’étude, les enfants devaient être
âgés entre 9 et 18 ans et être en traitement durant cette période. Les patents et les
enfants devaient également avoir une compréhension suffisante du français ou de
l’anglais. Les familles ne recevaient aucune compensation financière pour leur
participation à l’étude. Celle-ci a été approuvée à priori par le comité d’éthique de
l’hôpital de Montréal pour Enfants (Annexe 2). Le consentement éclairé et
l’assentiment ont été obtenus respectivement de la part des parents et des enfants
(Annexe 3).
3.2 Devis
Le devis est une étude transversale des enfants et de leurs parents. Les
participants ont été recrutés lors de leur rendez-vous à la clinique avant de
rencontrer le rhumatologue. Les parents complétaient ensuite deux questionnaires
dans la salle d’attente (le « Juvenile Arthritis Quality cf life Questionnaire » et le
« Parent Adherence Report Questionnaire ») pendant que l’assistante de
recherche administrait deux questionnaires assez similaires à leur enfant dans une
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salle de la clinique (le « Juvenile Arthritis Quality of life Questionnaire » et le
« Child Adherence Report Questionnaire »).
L’assistante de recherche ayant administré les questionnaires aux enfants a
expliqué certaines questions à ceux qui ne comprenaient pas sans toutefois
changer le sens des questions ou influencer les réponses. L’évaluatrice est
demeurée la même durant toute la collecte de données.
Des informations démographiques et cliniques ont également été obtenues
des dossiers médicaux des patients. Ces informations incluaient: l’âge, le sexe, le
diagnostic (type d’arthrite), des indices de sévérité de la maladie (c active joint
count » et le « sum of joint severity score »), la date d’apparition de la maladie,
l’âge lors de l’apparition de la maladie et les traitements prescrits.
3.3 Instruments de mesure
La qualité de vie et l’observance aux traitements ont été mesurées auprès
des enfants et des parents. Les questionnaires complétés par les parents sont le
JAQQ (Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire) et le PARQ (Parent
Adherence Report Questionnaire). Les questionnaires complétés par les enfants
sont le JAQQ (Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire) et le CARQ (Child
Adherence Report Questionnaire). Chacun de ces instruments sera décrit dans la
partie suivante.
3.3.1 Le JAQQ
Le JAQQ (Annexe 2) mesure les fonctions physiques et psychosociales et
incorpore des données spécifiques aux patients pour mesurer la qualité de vie(61).
Il contient 5 domaines (78 items): motricité globale (17 items), motricité fine (16
items), dimension psychosociale (22 items), symptômes (19 items) et douleur (4
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items). Le JAQQ est également un des seuls instruments à posséder des qualités
métrologiques satisfaisantes, comme on l’a vu précédemment. Le modèle de
question est la suivante « Au cours des deux dernières semaines, votre enfant a
t-il eu de la difficulté avec les activités suivantes à cause de l’arthrite ou du
traitement? ». Chaque item est coté sur une échelle catégorielle qui s’étend de 1 à
7 concernant la difficulté dans la réalisation des activités (1 correspondant à « en
aucun temps », 2 à « presque jamais », 3 à « un peu »,4 à « la moitié du temps »,
5 à « la plupart du temps », 6 à « presque tout le temps », 7 à « tout le temps »).
Seuls les items de la section sur la douleur ne sont pas tous cotés sur une échelle
catégorielle. Un de ces items est coté sur une échelle visuelle analogue qui est
valide pour les enfants de 5 ans et plus(109;119). Dans ce questionnaire, cette
échelle comprend les termes « aucune douleur» et « la pire douleur» aux deux
extrémités. D’autres items évaluant la douleur sont cotés sur une échelle
catégorielle constituée de dessins de visages avec des humeurs différentes pour
les enfants de 10 ans et moins ainsi que d’une échelle constituée de 5 catégories
décrivant l’intensité de la douleur. La dernière question à propos de la douleur
évalue l’état de l’enfant comparativement au dernier rendez-vous médical.
D’après Duffy et ai, le JAQQ, mesurant la qualité de vie chez les enfants
atteints d’arthrite juvénile, a démontré une excellente validité apparente et de
contenu, une validité de construit élevée pour ce qui est de la comparaison entre le
JAQQ et la douleur (r=0,72) et modérée pour la comparaison entre la dimension
de motricité fine du JAQQ et la cote de sévérité des articulations (r=0,36)(61). La
sensibilité aux changements est également excellente (taille de l’effet= 0,71)(62).
Le JAQQ a été validé en français et en anglais et peut être administré aux enfants
de 9 ans et plus(2). D’après ces même chercheurs, cet outil est un atout certain
qu’il soit utilisé en clinique ou en recherche vu sa rapidité d’administration et les
nombreux domaines évalués (physique, psychologique, social). Les fidélités inter
juge et test-retest n’ont pourtant pas été discutées dans les divers articles le
concernant car certaines caractéristiques de cet instrument rendent ces analyses
moins pertinentes. Premièrement, la fidélité inter-juge entre différents thérapeutes
a peu de raison d’être car le JAQQ est un questionnaire auto-administré
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s’adressant aux parents. Chaque parent a une vision de la qualité de vie de son
enfant et c’est cette opinion assez subjective qui est recherchée. Lorsqu’il est
administré aux enfants, ce questionnaire est lu par un thérapeute qui ne suggère
aucune réponse. Deuxièmement, la fidélité test-retest s’applique plus difficilement
car l’arthrite juvénile est une maladie qui varie constamment, ce qui change les
résultats du questionnaire selon qu’il est administré le matin ou le soir, par une
journée ensoleillée ou pluvieuse. Il est donc difficile de voir si les résultats restent
stables dans le temps. Le JAQQ reste l’instrument spécifique à l’arthrite juvénile le
plus exhaustif, avec de bonnes qualités métrologiques et une durée
d’administration assez courte(2;59;61).
3.3.2 Le PARO et le CARO
L’observance aux traitements utilisés en arthrite juvénile est mesurée par le
« Parent Adherence Report Questionnaire » (PARQ) pour les parents et par
le « Child Adherence Report Questionnaire)) (CARQ) pour les enfants.
Le PARQ (Annexe 3) comprend plusieurs questions qui sont répétées pour
chaque thème, à savoir, pour la médication, pour les exercices et pour les
orthèses. Les questions concernent la fréquence à laquelle les patients suivent
leurs traitements, la difficulté à suivre les traitements, la fréquence des réactions
négatives occasionnées par les traitements et l’opinion de l’utilité des traitements.
Voici un exemple de questions « À quelle fréquence votre enfant a-t-il pris ses
médicaments, tels que recommandés par le médecin, durant les trois derniers
mois? ». Les questions sont cotées sur une échelle visuelle analogue de 100 mm
avec « jamais)) et « toujours » aux deux extrémités. Il y a également une question
à propos du traitement préféré par les parents(120). Le PARQ n’a pas de cote
globale; chaque question est cotée individuellement. Le PARQ a démontré de
bonnes qualités métrologiques en français et en anglais. Afin d’évaluer sa validité
de construit, le PARQ a été divisé en deux parties (l’une concernant la médication
et l’autre concernant les exercices) qui ont été comparées avec le « general
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adherence scale », ce qui a donné une bonne corrélation pour les exercices
(r=0,62) et une corrélation modérée pour la médication (r=0,38). Lorsque
comparées avec l’observance estimée par un journal de bord, les exercices et la
médication ont démontré une corrélation de 0,63 et un kappa de 0,40
respectivement(1 04).
Le CARQ (Annexe 4) est une version du PARQ qui a été modifiée pour être
administré aux enfants. Le PARQ et le CARQ ont tous deux la même structure et
les mêmes échelles de cotation. Des changements ont été apportés en ce qui
concerne le niveau de langage et la syntaxe pour que les enfants de neuf ans
puissent comprendre les questions et y répondre sans ambiguïté. En effet, dans la
littérature, la plupart des questionnaires pour les enfants s’administrent à partir de
huit ou neuf ans(4;14;50;52). Selon la littérature, l’échelle visuelle analogue est
valide auprès pour les enfants de cinq ans et plus(109;119). Un pré-test a été
effectué avec deux enfants de neuf ans de langues française et anglaise pour
s’assurer qu’ils comprennent le CARQ. Voici un exemple de questions: « Combien
de fois as-tu pris tes médicaments, comme te l’a recommandé ton médecin, au
cours des trois derniers mois? ». Les réponses à chaque question sont cotées sur
une échelle visuelle analogue de 100 mm avec « jamais » et « toujours » aux deux
extrémités.
3.4 Analyses statistiques
Pour répondre au premier objectif qui est d’évaluer la concordance entre les
parents et les enfants en ce qui concerne la qualité de vie, un coefficient de
corrélation intraclasse (CCI) sera utilisé. Cette analyse sera faite pour les quatre
dimensions du JAQQ (motricité globale, motricité fine, fonction psychosociale et
symptômes généraux), pour sa cote globale et pour l’évaluation de la douleur. Les
dimensions et la cote globale du JAQQ sont évaluées sur une échelle catégorielle
à sept niveaux et la douleur est cotée sur une échelle visuelle analogue.
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L’utilisation du CCI pour l’échelle catégorielle à sept niveaux se justifie par le fait
que ce nombre de catégories est suffisant pour être traité comme une échelle
continue.
Pour ce qui est du second objectif qui est de déterminer la concordance
entre les parents et les enfants en ce qui concerne l’observance aux traitements,
un coefficient de corrélation intraclasse (CCI) sera utilisé. Cette analyse sera faite
pour chaque question du PARQ et du CARQ, c’est-à-dire les questions évaluant la
fréquence à laquelle les patients suivent leurs traitements, la difficulté à suivre les
traitements, la fréquence des réactions négatives occasionnées par les traitements
et l’opinion sur l’utilité des traitements. La concordance entre les parents et les
enfants sera examinée pour chaque type de traitement (médication, exercices et
orthèses).
Ensuite, pour conclure au sujet du troisième objectif qui est d’explorer les
liens entre de multiples facteurs (l’âge des enfants ainsi que la durée et la sévérité
de la maladie) et la concordance parent-enfant à propos de la qualité de vie et de
l’observance, des régressions linéaires multiples seront utilisées. La sévérité de la
maladie a été évaluée par le « active joint count» (AJC): le nombre d’articulations
avec de l’inflammation active et le « sum of joint severity score » (SJSS): la somme
des cotes individuelles des articulations pour l’effusion, la sensibilité et les
limitations d’amplitude articulaire. Pour ces deux mesures, des cotes plus élevées
indiquent une plus grande sévérité(121). Les variables indépendantes seront les
facteurs et les variables dépendantes seront les différences entre les cotes de
chaque enfant et son parent (équivalant à une mesure de la concordance)
concernant leurs perceptions de la qualité de vie et de l’observance.
Finalement, le quatrième objectif, qui est d’explorer les liens entre de
multiples facteurs (l’âge des enfants ainsi que la durée et la sévérité de la maladie)
et les perceptions de la qualité de vie et de l’observance, sera calculé de façon
séparée pour les enfants et les parents en utilisant des régressions linéaires
multiples (comme pour l’objectif précédent). Les variables indépendantes seront
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les facteurs et les variables dépendantes seront les cotes des enfants concernant
leurs perceptions de la qualité de vie et de l’observance.
Une question de recherche supplémentaire ne figurant pas dans les
objectifs de départ de l’étude était d’explorer l’association entre l’observance aux
traitements et la qualité de vie. Des coefficients de corrélation de Pearson et des
régressions linéaires multiples ont été effectués pour chacune des questions du
PARQ et du CARQ à propos de l’observance aux médicaments et aux exercices et
la cote globale de la qualité de vie. Nous avons fait ces analyses avec les scores
des parents et des enfants séparément. Les variables confondantes incluses dans
le modèle sont la durée et la sévérité de la maladie. Les résultats de ces analyses
figureront dans le chapitre cinq intitulé « Résultats supplémentaires ».
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4. Articles
La majorité des résultats sera présentée en deux articles:
Article 1: Comparison between chiidren with juvenile idiopathic
arthritis (J lA) and theïr patents concerning perceived quality 0f lite
K. Toupin April; D. Ehrmann Feidman; R. W. Platt; C. Duffy
Article 2: Comparison between children with juvenile idiopathic
arthritis (J lA) and their parents concerning perceived adherence ta
treatment
K. Toupin April; D. Ehrmann Feidman; R. W. Platt; C. Duffy
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Article 1
Comparison between chiidren with juvenile idiopathic
arthritis (JIA) and their parents concerning perceived quality
of life
K. Toupin April 12; D. Ehrmann Feidman 12; R. W. Platt 23; C. Duffy 2-3
1. Université de Montréal
2. McGiII University Health Center, Montreal Children’s Hospital
3. McGiII University
Submitted to the journal “Arthritis Care and Research”
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Abstract
Objective: The aim of the study was to determine the level of agreement
between the perceptions of children with JIA and their parents concerning
quality of life-an important outcome measure for this condition.
Methods: Fifty patients aged 9 to 18 years and their parents, who affended the
JIA clinic at the Montreal Children’s Hospital, completed the Juvenile Arthritis
Quality of Lite Questionnaire (JAQQ). The JAQQ was self administered to the
parents and administered by an interviewer to the children. Paired t-tests were
employed to compare parent’s and children’s scores for the quality of life
subscales and agreements were analyzed by intraclass correlation coefficients
(ICCs). Linear regression was used to explore factors associated with
agreements and with the perceptions of quality of life.
Results: Parents evaluated quality of life similarly to their chiidren; there were
no significant differences between mean subscale scores. ICCs(95%
confidence interval) for the subscales of the JAQQ were 0.62(0.42,0.77) for
gross motor function, 0.35(0.08,0.57) for fine motor function, 0.61(0.41,0.76) for
psychosocial function, 0.70(0.52,0.82) for systemic symptoms and
0.60(0.38,0.75) for pain. Agreement was higher for psychosocial function
among younger children and for overall quality of life among those who had the
disease longer. Higher agreement levels on pain were associated with more
severe disease. Disease severity was associated with child’s and parents’
perceptions of quality of life (p<0.01).
Conclusion: There seems to be good agreement between the perceptions of
children with JIA and their parents concerning quality of life, except for fine
motor function.
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Introduction:
Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is the most common rheumatic disease in
childhood and a leading cause of childhood disability(1-3). It has a prevalence
of 30-150 per 100,000 children and an incidence of 5-18 per 100,000
children(4). Main classifications of JIA are: polyarticular (more than four joints
affected), oligoarticular (four or fewer joints affected), systemic (presence of
systemic symptoms), psoriatic (arthritis with symptoms associated with
psoriasis like dactylitis) and enthesitis-related arthritis (arthritis with symptoms
related to enthesitis like spinal inflammatory pain)(5). Disease manifestations
include joint inflammation (may cause pain, swelling, deformity and joint
destruction), stiffness, muscle atrophy and weakness, systemic symptoms and
limitation in function(1). Childhood disability is most commonly seen in the most
severe onset types, including polyarticular and systemic JIA. The management
of JIA requires a multi-disciplinary treatment approach often involving several
types of non-steroidal anti-inflammatory drugs (NSAID5) and/or disease
modifying anti-rheumatic drugs (DMARDs) together with an exercise program
that might include the application cf a physical therapy regimen and the wearing
of splints(1). Health-Related Quality cf life, defined as “a multidimensional
functional effect of an illness or a medical condition and its consequence upon
the child or adolescent as perceived by the child, adolescent and family”, is an
important outcome in chronic diseases such as JIA(6). It has often been used to
evaluate the effectiveness cf treatment(6;7). Soth symptoms and time
consuming treatments may alter quality of life of children with JIA by affecting
numerous activities of daily living like fine and gross motor activities as well as
psychological and social functioning.
Usually, parents are asked to report about the quality of life cf their children,
since most questionnaires are geared towards adults and may be difficult to
understand by younger children(8). However, such information may be
incomplete without the points 0f view cf the children since parents may net be
fully aware of the difficulties an individual child may have in doing his daily
activities. Parents may not be aware cf problems experienced by their children
at school or while playing with their friends. It has been suggested that children
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9 years of age and older can provide reliabie information about their degree of
dysfunction (9-1 1). Ascertaining whether chiidren and parents agree on these
issues may have important ciinical implications, especially if there is a 10w
agreement between them. Clinicians may need to seek information from both
the chiidren and the parents in order to gain a broader understanding cf the
child’s quality of lite.
To date, there are few studies that have compared the perceptions of parents
and their children concerning the chiid’s quality of life in juvenile idiopathic
arthritis (JIA). Good correlation (Pearson r=0.75) has been demonstrated for
parent and child versions of the Juvenile Arthritis Functionai Assessment Report
(JAFAR), an instrument that evaluates physical function in juvenile rheumatoid
arthritis (JRA)(12). However, only correlation, not agreement was measured,
and the JAFAR does not evaluate the psychosocial aspect of quality of life. The
Child Health Assessment Questionnaire (CHAQ), which is aise an instrument
assessing physical functioning, has shown similar results. Correlations between
parents and children were high: 0.84 reported by Singh et al. and 0.86 reported
by Biliings et al.(13;14). These studies ail used correlations to describe
agreement; however more appropriate anaiysis of agreement should employ
kappa statistics or intraclass correlation coefficients (lCCs)(15). Doherty used
lCCs and showed an excellent parent-child agreement concerning disabiiity
(100=0.86) in a sampie of 20 chiidren with juvenile chronic arthritis and their
mothers(10). However, like the JAFAR, the CHAQ does not evaluate the
psychosociai dimension. Finaily, a study with 40 patients and their parents done
on the preliminary version of the Juveniie Arthritis Quality of lite Questionnaire’s
(JAQQ) showed a good agreement (kappa=0.60) concerning quality of life.
Good parent-child correlations for pain have been reported(10;13;16), however
no studies explored the parent-child agreements with an 1CC.
The primary objectives cf this study were to determine agreement between
children with JIA and their parents regarding the child’s quality of life and to
explore whether factors such as age, disease duration and disease severity are
associated with this agreement. The secondary objective was to examine
whether age, disease duration and disease severity were associated with
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perceptions of quality of life. We hypothesized that agreement would be good
for ail dimensions of the JAQQ, but lowest for pain.
Methods
Population
The study population consisted of ail eligible patients with JIA, 9 to 18 years of
age, and their parents, who attended the JIA clinic at the Montreal Children’s
Hospital. Parents and their chiidren were approached to participate if they had a
sufficient comprehension of either English or French and if the children were
currently undergoing treatment with medications or an exercise program for JIA.
Parents and chiidren signed informed consent and assent forms, respectively.
Both parents and children were asked to respond to a quality of life
questionnaire. Fathers or mothers accompanying their child to the arthritis clinic
were asked to respond to the questionnaires; family members were included in
the study only if they were living with the child who has arthritis. The study was
approved by the Research Ethics Board of the Montreal Children’s Hospital.
Measures
Quality of life was measured using the JAQQ, a validated disease specific
questionnaire(7;17-19). The JAQQ evaluates physical and psychological
functioning and incorporates specific data from patients to measure «Health
Related Quality of Life». The JAQQ has 4 domains: gross motor function, fine
motor function, psychosocial function, general symptoms and a section
assessing pain. The questions on the four domains are phrased as follows:
“How often have you/your child, over the past two weeks, had difficulties with
the following activities as a resuit of arthritis or its treatment?” Items inciude
physical activities such as walking up or down a flight of ten stairs, participating
in physical education class, fine motor activities such as cutting paper with
scissors and tying shoe laces, psychosocial items such as getting teased a lot
and feeling frustrated, and symptoms like stiffness and joint swelling. Each of
the 4 domains is scored on a Likert-type scale from 1 to 7; lower scores
indicating less difficulty doing activities. Pain is scored on a lOOmm visual
analog scale (VAS). The mean score of a domain is calculated using the 5
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highest scores (which indicate worst quaiity of life) whiie the total score of the
JAQQ is derived by further calculating the mean of the four mean scores. The
JAQQ has good psychometric properties: a construct validity of 0.72 in
comparison with pain and a responsiveness to change of 0.71(7;17-19). This
instrument has been validated in French and English for chiidren 9 years of age
and older(7).
Data Collection
While attending a clinic visit, parents compieted the JAQQ in the waiting room
while children answered the same questionnaire guided by an interviewer in a
separate room. The same interviewer conducted ail the child interviews.
General demographic information and ciinical data obtained from the charts
included: age, gender, diagnosis (type of JIA), date of diagnosis, age at onset,
prescribed treatment and active joint count and sum of joint severity score
(measures of disease severity). Active joint count (AJC) is the number of joints
with active inflammation whiie the sum of joint severity score (SJSS) s the sum
of individuai joint scores for effusion, tenderness and limitation in range of
motion. For both measures, higher scores indicate higher severity(20).
Analysis
Paired t-tests were used to compare the responses of parents and children on
the dimensions of the JAQQ and the pain assessment. Level of agreement was
analysed using intraciass correlation coefficients (1CCs) with 95% confidence
intervais. They are interpreted as follows: 0.20 and below corresponds to
“slight” agreement; 0.21 to 0.40 corresponds to “fair” agreement; and 0.41 to
0.60 “moderate” agreement(21). Factors associated with parent-child
agreement were further explored using multiple linear regression models with
the difference between the parents’ and chiidren’s scores on the quaiity cf life
dimensions and pain as the dependent variable The independent variables
tested were child’s age, disease duration, and severity of disease. Factors
associated with perceptions of quality of iife were evaluated using multiple linear
regression models, with the same independent variables. Pearson correlations
were used to determine the association between perceptions of pain and quaiity
of life.
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Resuits
0f the 72 eligible patients, 17 (23.6%) declined to participate. Another five
started to complete the questionnaires but did flot have time to finish, leaving a
total of 50 pairs who completed the quality of lite questionnaires in their entirety.
The children who refused to participate in the study showed similar
characteristics as the children included in the study with respect to age, gender,
and disease severity. Mean age of participating children was 1 2.67 years
(SD=2.68) and mean disease duration was 6.13 years (SD=4.00). Most of the
children were girls (81 .8%), 74.6% cf the parent respondents were mothers and
45.5% were French-speaking. The percentage of children within each JIA
classification type was: 23.6% oligoarthritis, 34.5% pclyarthritis, 7.3% psoriatic
arthritis, 14.5% enthesitis-related arthritis, 10.9% systemic arthritis and 9.1%
other. A description of the cohort is summarized in Table 1.
Parents evaluated quality ot lite and pain similarly to their children; there were
no significant differences between mean subscale scores (Figure 1). For pain,
the average scores of children and parents rated on a lOOmm visual analog
scale were 21.12 and 17.99 respectively (p=0.27). ICCs (95% confidence
interval) for the subscales of the JAQQ were 0.62(0.42,0.77) for gross motor
function, 0.35(0.08,0.57) for fine motor function, 0.61 (0.41 ,0.76) for
psychosocial function, 0.70(0.52,0.82) for systemic symptoms and
0.60(0.38,0.75) for pain.
Multiple linear regression analysis revealed that better agreement regarding
psychosocial function was associated with younger age (p=0.05) and better
agreement about pain was associated with higher disease severity (AJC)
(p=0.05). Longer disease duration was associated with a better agreement for
overall quality of life (p=0.03). No other statistically significant associations were
found between the various factors and agreemeflts.
Linear regression modeling indicated several variables that were associated
with the children’s perceptions of their quality of lite as well as parents’
perceptions. As expected, lower disease severity (SJSS) was associated with
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higher levels of functioning and less pain. Younger age was associated with
higher child reported gross motor function (p=0.03) and lower disease duration
was associated with parent reported better overali quality of Tif e (p=0.04). From
the parents’ points of view, lower disease severity (SJSS) was associated with
higher fine motor function (p<0.001), better overail quality of lite (p=0.03) and
less pain (p=0.002). (Table 2).
The correlation between quality of life and pain was high for both parents and
children (Pearson r=0.69, p<0.001 for parents and Pearson r=0.57, p<O.001 for
ch i Id ren).
Discussion
We did not find evidence to support a difference between parent and child
responses for quality of life. Factors associated with higher parent-child
agreement were: younger age for psychosocial function, longer disease
duration for quality of life and higher disease severity for pain. Factors
associated with higher quality of lite were lower disease severity, lower disease
duration and younger age.
Good agreement between parents and chiidren with JIA for gross motor
function corroborates the findings of Doherty et al. who reported an 1CC of 0.86
for physical functioning using the CHAQ(10). Others reported high correlations
for parents and children for the CHAQ(13;14), the JAFAR(12) and a preliminary
version of the JAQQ regarding motor function(22). The present study showed
low agreement for fine motor function. This may be explained by the tact that
parents are less aware of functional difficulties at school or pay less attention to
these types of precision activities. These results differ from the results of Duffy
et al. who reported a kappa of 0.64 tor this subscale on the preliminary version
of the JAQQ(22). Our divergent findings can be explained by the tact that the
preliminary version included 42 items on fine motor function versus 16 in the
final version. Many fine motor function items that showed a good parent-child
agreement were not included in the final instrument which may explain the
lower agreement tound in our study.
52
We found good agreement for pain which concurs with Billings et al.(13).
However, Doherty and associates found no agreement for pain (ICC=-O.1 9)(1 0).
The disagreement between Doherty’s findings and ours could be explained by
the fact that they categorized pain from O to 3 based on the scores from a 15
cm visual analog scale, which may have led to misclassification. Moreover, their
sample consisted of only 20 parent-child pairs.
There was a higher level of agreement on psychosocial function for younger
children. Older children may be less communicative, particularly regarding
psychosocial issues, which can be problematic during adolescence. There were
higher levels of agreement on pain for those with more severe disease. Chiidren
with more severe disease tended to have more pain and may express this to
their parents. Parents may be more attentive to those who have more severe
disease, which would explain the higher level of agreement. There was a higher
parent-child agreement on overali quality of life for chiidren who had the disease
for a longer period of time. This could be explained by the fact that parents
become more aware of their children’s difficulties over time.
Disease severity was significantly associated with both children’s and parent’s
perceptions of quality of life which is consistent with the findings of Howe et
al.(12). These results support the fact that subjective measures like quality 0f
life and pain appear to reftect disease severity, a more objective measure. Also,
younger age of chiidren was significantly associated with their perceptions of
higher gross motor function, which concurs with Beales’ theory of “the child’s
view of chronic illness” which states that younger chiidren see their disease as
being less severe and as less of a personal disaster than older children(23).
From the parents’ points of view, lower disease duration was associated with
better quality of life. Functional impacts of the disease are often more severe as
duration increases.
Quality of life and pain were also strongly associated according to both chiidren
and parents. This may imply that pain (which is often a significant problem in
JIA) plays an important role in difficulties experienced in daily life.
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Study limitations
Parents who agreed to participate in our study may be more “in tune” with their
children. Possibly, parents who are interested in knowing more about their
children’s perceptions and willing to participate in a study may communicate
more often with their children than parents who declined to participate. There
were 17 who declined to participate in the study. The reasons for non
participation were: two were too sick, 10 did not want to do it or did not have
time, two were with a parent who did not understand enough French or English
and three were not with their parents at the hospital. Another limitation of the
study is that the questionnaires were self administered to parents versus
interviewer administered to children, which could present a bias. However, it is
important to note that the same interviewer administered the questionnaires to
aIl 50 children, possibly minimizing this bias. Finally, the small size of our
sample may have precluded finding significant differences between chiidren and
their parents.
Conclusion
Good agreement levels indicate that parents and children perceive the
children’s quality of life similarly with respect to gross motor function,
psychosocial function, symptoms and pain. However, agreement was lower for
fine motor function. This could be problematic because fine motor function is
important for many activities of daily living even if it is not as noticeable as gross
motor function. It could diminish their ability to perform activities in a variety of
settings and even bring frustration that could possibly lead to low self esteem
and loneliness. Our findings may indicate that children’s opinions need to be
assessed as well, in order to insure that children with JIA feel more understood
and that intervention plans will reflect their needs. Agreement on pain was lower
for chiidren who had less severe disease. Also, agreement for overall quality of
lite was beffer for children who had the disease for a longer period of time and
agreement for psychosocial function was better for younger children, implying
that it may be particularly important to assess children’s perceptions of quality of
54
life in those with “newer” disease and in adolescents. Moreover, children’s
subjective assessments of their own quality of life and pain appear to reflect
their disease severity, which makes assessing their point of view important.
Finally, health care professionals should be aware that pain plays an important
role in function and quality of life perceived by their patients, accentuating the
importance of assessing it thoroughly.
Impact
Evaluating the perceptions of chiidren over fine years old about their quality of
life and pain can be done easily in a clinical setting by a health care
professional. Using a validated tool with both parents and children separately
will help health care protessionals to have children’s opinions without being
biased by those of their parents. By doing so, we will also gain a better
understanding of the whole family’s perceptions which will create a better
therapeutic relationship.
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Figure Legend:
Figure 1 describes and compares parent and child scores of the various
domains cf the JAQQ. The white shaded bars represent the child JAQQ
scores and the black shaded bars represent the parent JAQQ scores. Paired
t-tests were done to compare the parent-child scores and the p-values are
reported for each domain of quality of life assessed by the JAQQ.
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Table I
Characteristics of the sample of chiidren with juvenile idiopathic arthritis (n=50)
Mean (SD) Range
Age (years) 12.67 (2.68) 8-18
Age at onset (years) 6.55 (4.48) Birth-14
Disease duration (years) 6.13 (4.00) 0-16
Active joint count, AJC 1 .07 (1 .76) 0-10
Sum of joint severity score, SJSS 4.76 (7.25) 0-40
Q(D
U)
G)
G)Q
U)
-D
:3
U)
G)
q
q
o
4-
G)
:3
G)G)-c
O)
C
u-o
U)
I—
G)
D-
E
oQ
-D
Q
4-
C
G)
L-
G)
C-
-)
=
QQ
L1•
o
4-’
U)
E
o
4-’Q
c
z ‘t
>=
U) _
o
— >c
Q —
o C
U)
o C
‘4-Q o
>
U) U)
Q_c
(u
o
4-’ 0
o
4-’
o
E
U)
U)
o
D)
LC C\i LC t- L O
c\j t- O
oovr eqj
C
o
o
61
T
ab
le
Il
F
ac
to
rs
a
s
s
o
c
ia
te
d
w
ith
pe
rc
ep
tio
ns
o
f
qu
ai
ity
cf
iif
e
a
n
d
pa
in
*
Qu
ali
ty
of
Li
fe
O
ut
co
m
es
Fa
ct
or
s
F3
(95
%
Cl
) (
ch
iid
ren
)
p(
95
%
Ci
)(
pa
ren
ts)
G
ro
ss
m
o
to
r
fu
nc
tio
n
D
is
ea
se
se
v
e
rit
y
(S
JS
S)
0.
08
(0.
03
,0.
13
)
0.
07
(-0
.00
,0.
14
)
A
ge
0.
14
(0
.01
,0.
27
)
0.
18
(-0
.01
,0.
36
)
D
is
ea
se
du
ra
tio
n
0.
02
(-0
.07
,0.
11
)
0.
11
(-0
.02
,0.
24
)
Fi
ne
m
o
to
r
fu
nc
tio
n
D
is
ea
se
se
v
e
rit
y
(S
JS
S)
0.
07
(0
.04
,0.
10
)
0.
05
(0
.03
,0.
08
)
A
ge
-
0.
02
(-0
.10
,0.
06
)
0.
03
(-0
.04
,0.
11
)
D
is
ea
se
du
ra
tio
n
-
0.
01
(-0
.07
,0.
04
)
0.
04
(-0
.01
,0.
10
)
Ps
yc
ho
so
ci
al
fu
nc
tio
n
D
is
ea
se
se
v
e
rit
y
(S
JS
S)
0.
02
(-0
.03
,0.
06
)
-
0.
01
(-0
.05
,0.
05
)
A
ge
0.
05
(-0
.07
,0.
17
)
-
0.
03
(-0
.17
,0.
10
)
D
is
ea
se
du
ra
tio
n
-
0.
01
(-0
.09
,0.
08
)
0.
07
(-0
.02
,0.
16
)
Sy
st
em
ic
sy
m
pt
om
s
D
is
ea
se
se
v
e
rit
y
(S
JS
S)
0.
05
(0
.02
,0.
09
)
0.
04
(-0
.01
,
0.
08
)
A
ge
0.
10
(-0
.01
,0.
20
)
0.
08
(-0
.04
,0.
21
)
D
is
ea
se
du
ra
tio
n
0.
01
(-0
.06
,0.
08
)
0.
04
(-0
.05
,0.
12
)
To
ta
l J
A
QQ
D
is
ea
se
se
v
e
rit
y
(S
JS
S)
0.
05
(0
.02
,0.
08
)
0.
04
(0
.01
,0.
07
)
A
ge
0.
07
(-0
.01
,0.
14
)
0.
07
(-0
.02
,0.
15
)
D
is
ea
se
du
ra
tio
n
0.
00
(-0
.05
,0.
06
)
0.
06
(0
.00
,0.
12
)
Pa
in
D
is
ea
se
se
v
e
rit
y
(S
JS
S)
0.
93
(0
.10
,1.
75
)
1.
30
(0
.51
,2.
08
)
A
ge
-
0.
08
(-2
.30
,2.
14
)
1.
48
(-0
.61
,3.
57
)
D
is
ea
se
du
ra
tio
n
0.
68
(-0
.81
,2.
17
)
0.
46
(-0
.95
,1.
88
)
*
M
ul
tip
le
lin
ea
r
re
gr
es
si
on
m
o
de
ls
.
Ai
lf
ac
to
rs
a
re
e
n
te
re
d
in
to
th
e
m
o
de
is
.
62
Article 2
Comparison between chiidren with juvenile idiopathic
arthritis (J lA) and their parents concerning perceived
adherence to treatment
K. Toupin April 1-2. D. Ehrmann Feidman 12; R. W. Platt 2-3. C. Duffy 2-3
1. Université de Montréal
2. McGiII University Health Center, Montreal Children’s Hospital
3. McGiII University
Submitted to the journal “Pediatrics”
63
Abstract
Objective: Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is a common chronic illness that has
its onset in chiidren and is usually treated by the prescription 0f medication(s)
and an exercise program. Adherence to treatment may influence a broad range
of outcomes in this population. The aim of the study was to determine the level
of agreement between children with JIA and their parents concerning their
perception of the child’s adherence to the treatment regimen (for both
medications and exercises).
Methods: Fifty patients and their parents, who attended the JIA clinic at the
Montreal Children’s Hospital, completed the Child Adherence Report
Questionnaire (CARQ) and the Parent Adherence Report Questionnaire
(PARQ). Paired t-tests were employed to compare parents’ and children’s
scores for adherence questions and agreements were analyzed by intraclass
correlation coefficients (ICCs).
Results: ICCs (95% confidence interval) for medications and exercises, were
respectively 0.32 (0.04, 0.56) and 0.77(0.61, 0.87) for overail adherence,
0.33(0.05, 0.57) and 0.39(0.09, 0.62) for perceived difticulty to following
treatment, and 0.37 (0.09, 0.6) and 0.45 (0.17, 0.67) for how often children had
negative reactions following treatment. Levels of agreement for perceived
helpfulness of treatments were quite low. Parents reported that their children
showed more negative reactions to taking medication and doing exercises,
more helpfulness from the medication and more difficulty to carry out the
exercise program than their children reported.
Conclusions: Agreement between parents and children concerning adherence
was at best moderate, and generally better for the exercise program than for
prescribed medications.
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Introduction
Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is a leading cause of childhood disability(1-3). It
has a prevalence of 30-1 50 per 100,000 children and an incidence of 5-18 per
100,000 children(4). Main classifications of JIA include polyarticular (more than
four joints affected), oligoarticular (four or fewer joints affected), systemic
(presence of systemic symptoms), psoriatic (arthritis with symptoms associated
with psoriasis like dactylitis) and enthesitis-related (arthritis with symptoms
related to enthesitis like spinal inflammatory pain)(5). Disease manifestations
include joint inflammation (may cause pain, swelling, deformity and joint
destruction), stiffness, muscle atrophy and weakness, systemic symptoms and
limitation in function(1). Childhood disability is most commonly seen in the most
severe onset types, including polyarticular and systemic JIA. The management
of JIA requires a multi-disciplinary treatment approach often involving several
types of non-steroidal anti-inflammatory drugs (NSAIDs) and/or disease
modifying anti-rheumatic drugs (DMARD5) together with an exercise program
that might include the application of a physical therapy regimen and the wearing
of splints(1). Adherence to treatments may be associated with better outcomes
and non-adherence may be responsible for more hospital admissions due to
disease exacerbation in children who have a chronic disease(6).
Adherence is a difficult construct to measure. There is no gold standard
measure for the determination of adherence in JIA and parents and
professionals often overestimate it (7-9). Most often, in chiidren with JIA, level of
adherence is sought by direct questioning of the parents who function as proxy
reporters for their children who may have difficulty in completing such
instruments. This s especially so in the case of young children(10-14).
However, such information may not only be incomplete but it may be entirely
inaccurate since parents may not be fully aware of the difficulties an individual
child may have in adhering to the treatment regimen. Studies have shown that
adolescents are less adherent than younger children often because of their
growing autonomy(15-17). Similarly, children and adolescents who take
responsibility for their own treatment may be more reliable informants on
adherence than their parents. Clinicians may need to seek information from
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both the children and their parents in order to gain better insight into issues of
adherence in chiidren and adolescents with JIA.
To date, there are tew studies that have compared the perceptions of chiidren
and their parents concerning their adherence, and only one in JIA where
patents and children showed higher levels of adherence to medication than to
exercises(18). In that study, agreement between patents and chiidren in
reporting adherence to exercises was moderate (kappa=O.47). Unfortunately,
level of agreement of adherence to medications was flot assessed in this study.
Moreover, a simple dichotomous scoring of adherence was used in this study
and this may not have been adequate to distinguish between the scores of the
parents and the children.
The primary objectives of this study were to determine the level of agreement
between chiidren with JIA and their parents regarding the child’s adherence to
treatment, for both medication and exercises and to explore whether factors
such as age, disease duration and disease severity are associated with this
agreement. The secondary objective of this study was to examine whether age,
disease duration and disease severity are associated with perceptions of
adherence. We hypothesized that we would find higher levels of adherence for
medication than exercises and that parent-child agreement would be low,
especially in dyads with older children.
Methods
Study Population
The study population consisted of ail eligible patients with JIA, 9 to 18 years of
age, and their parents, who attended the JIA clinic at the Montreal Children’s
Hospital. Parents and their children were approached to participate if they had a
sufficient comprehension of either English or French and if the chiidren were
currently undergoing treatment with medications or an exercise program for JIA.
Parents and chiidren signed informed consent and assent forms, respectively.
Both parents and children were asked to respond to an adherence
questionnaire. Fathers or mothers accompanying their child to the arthritis clinic
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were asked to respond to the questionnaires; family members were included in
the study only if they were living with the child who has arthritis. The study was
approved by the Research Ethics Board of the Montreal Children’s Hospital.
Measures
The Parent Adherence Report Questionnaire (PARQ)(19) which has been
validated in both English and French was used to assess adherence f rom the
point ot view of the parents. The PARQ comprises four questions that assess
the degree of adherence to the treatment regimen. These four questions are
repeated for each treatment component including medication, exercises and
splints, and specifically address difficulties appreciated in following the various
forms of treatment, the frequency of negative reactions associated with
following the various forms of treatment and the degree to which the treatments
actually help. Each question is scored on a 100 mm visual analog scale. There
is also a question on treatment preference and another assessing who is
responsible for making sure that the child follows each of the treatments. An
example of a question from the PARQ is: “For each treatment prescribed to
your child, please place a single vertical mark on the lines below at the level
which best describes how often your child follows treatment recommendations
as prescribed by the health care provider”. The Child Adherence Report
Questionnaire (CARQ) was used to assess adherence as perceived by the
children. We adapted the PARQ so that t could be administered to the children.
We also pretested the CARQ in both English and French.
Data collection
While attending a clinic visit, parents completed the PARQ in the waiting room
while children answered the CARQ guided by an interviewer in a separate
room. The same interviewer conducted aIl the child interviews. General
demographic information and clinical data obtained from the charts included:
age, gender, diagnosis (type of J lA), date of diagnosis, age at onset, prescribed
treatment and active joint count and sum of joint severity score (measures of
disease severity). Active joint count (AJC) is the number of joints with active
inflammation while the sum of joint severity score (SJSS) is the sum of
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individual joint scores for effusion, tenderness and limitation in range ot motion.
For both measures, higher scores indicate higher severity(20).
Analysis
Paired t-tests were conducted to compare the responses of the parents and
children on the questions of the PARQ/CARQ. Level of agreement was
analysed using intraclass correlation coefficient (1CC) and Kappa statistics with
95% confidence intervals. Kappa statistics are interpreted as follows: 0.20 and
below corresponds to “slight” agreement; 0.21 to 0.40 corresponds to “fair”
agreement; and 0.41 to 0.60 “moderate” agreement(21). Factors associated
with parent-child agreement were further explored using multiple linear
regression models with the difference between the parents’ and children’s
scores on the adherence questions as the dependent variable. The independent
variables tested were child’s age, disease duration, and severity of disease.
Factors associated with perceptions cf adherence were evaluated using
multiple linear regression models, with the same independent variables.
Resuits
0f the 72 eligible patients, 17 (23.6%) declined to participate. Another 5 started
to complete the questionnaires but did not have time to finish, leaving a total of
50 pairs who completed the adherence questionnaires in their entirety. The
children who refused to participate in the study showed similar characteristics
as the children included in the study with respect to age, gender, and disease
severity. Mean age of participating children was 12.67 years (SD=2.68) and
mean disease duration was 6.13 years (SD=4.00). Most of the children were
girls (81 .8%), 74.6% of the parent respondents were mothers and 45.5% were
French-speaking. The percentage of children within each JIA classification type
was: 23.6% oligoarthritis, 34.5% polyarthritis, 7.3% psoriatic arthritis, 14.5%
enthesitis-related arthritis, 10.9% systemic arthritis and 9.1% other. A
description cf the cohort is summarized in table 1.
Overall adherence for this study population was good. Concerning the overail
level cf adherence to medication, mean adherence as reported by the children
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was 84.9% while parent-reported mean adherence was 83.07%. Mean
adherence to exercise according to the children was 61.18% while the mean
according to the parents was 57.37%. Adherence to medications was higher
than to exercises for both children and parents (p<0.001 in both cases). When
compared to chiidren, parents rated their chiidren as having more difficulty
doing exercises and as presenting more negative reactions to taking
medications and doing exercises. Parents also rated the medication as being
more helpful than did their chiidren (Figure 1). Parent-child agreements were
higher for exercises than for medications. The ICCs for medications ranged
between 0.2 (helpfulness of medications) and 0.37 (negative reactions to taking
medications). The ICCs for exercises ranged between 0.18 (helpfulness 0f
exercises) and 0.77 (adherence to exercises). Agreements are summarized in
Table 2.
Regarding treatment preferences, 50% of parents preferred exercises while
54.3% of children preferred medications but there was no parent-child
agreement (kappa= 0.07(-0.22, 0.37)). Concerning responsibility for treatment,
37.2% of dyads agreed pertectly for medication and 51 .2% for exercises. Also,
86.4% of parents said that they were either completely or partially responsible
for medication and 44.2% for exercises. From the points of view of the chiidren,
31 .25% said that they were either cornpletely or partially responsible for
medication and 60.5% for exercises.
Linear regression modeling indicated that only one variable was significantly
associated with agreements on adherence: younger age of the chiidren was
associated with better agreement on adherence to exercises (p=0.03), lower
agreement on difficulty to do exercises (p=0.03) and lower agreement regarding
negative reactions to doing exercises (p=0.03). In other words, younger chiidren
seemed to agree more with their parents about adherence to exercises and
agree less with their parents on the difficulty to do exercises and on the
negative reactions to doing exercises.
A few variables were associated with the parents’ perceptions of adherence but
none with the children’s perceptions. Better parent-reported adherence to
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exercises was associated with higher disease severity and younger age. More
negative reactions and difficulty to doing exercises were associated with older
age. (Table 3).
Discussion
In this study, we found a high degree of adherence for both medications and
exercises in our sample cf patients with JIA. Moreover, we determined that, in
general, the levels cf agreement between parents and children were low except
for adherence to exercises. Younger age of chiidren was the only factor
associated with higher parent-child agreement for adherence. Higher disease
severity and younger child’s age were found to be associated with beffer
adherence while older age was associated with more difficulty to do exercises
and negative reactions, as perceived by the parents.
Adherence to medication was higher than adherence to exercises which is
concordant with the literature(18;22). However, parent-child agreements were
higher for adherence to exercises than for medication which has also been
reported previously(23). Parents may be Iess aware cf their children’s
adherence to medication, which cou lu be explained by the fact that taking a piil
is more subtie than doing exercises and therefore it could be more difficult for
parents to 5e aware of its frequency. We found a higher agreement for
adherence to exercises than reported previously by Hayford et al.(18)
(ICC=0.77 vs 0.47); we measured adherence on a continuous VAS, whereas
Hayford used a dichotomized classification of adherence. The other agreement
levels were 10w which s similar to Dolezal’s findings on 48 children with HIV
and their parents (kappas= 0.05 to 0.32)(24). In general, parents tended to
overestimate the difficulty to do exercises, the frequency cf negative reactions
to take medications and do exercises and the level cf helpfulness cf medication
compared to their children. Perhaps parents put more emphasis on problems
experienced by their children and they may be more conscious cf the possible
negative consequences cf the disease in the future. On the other hand, children
who have been living with their disease may find it “normal” and may be more
optimistic, as suggested by Beales(25).
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There was no parent-child agreement on treatment preference. This may
indicate that parents and chiidren don’t like the same treatments which may
potentially contribute to conflicts in the family regarding adherence. Parents
were more often responsible for medication and their chiidren more responsible
for doing their exercises. Fewer dyads agreed perfectly for medication than for
exercises, implying that parents and children agree less on who is responsible
for making sure that children take their medications than do their exercises.
There was a Iower agreement for adherence to exercises for older children,
which is consistent with Dolezal’s findings(24) and could be explained by
parents flot being as involved in supervising treatment for older children. Better
agreement for older children regarding difficulty to do exercises may reflect
vocal complaints of older children regarding exercises, and adolescents often
complain of a lack of time as an excuse for not exercising(26;27).
Younger child’s age was associated with better parent-reported adherence to
exercises. This concurs with the literature; adolescents are less adherent than
younger children(15-17). Younger chiidren may more often do their exercises in
collaboration with their parents, whule older children may do them on their own.
More negative reactions and more difficulty to do exercises were also
associated with older age of the chiidren which may explain why older chiidren
are Iess adherent. lnterestingty, higher disease severity was associated with
better adherence to exercises. lt appears that chiidren do their exercises more
often when they have more severe disease perhaps to control stiftness of joints
and pain.
Study limitations
Parents who agreed to participate in our study may have been more adherent to
treatment. We did find very high adherence to medication although adherence
to exercises was only moderate, which is consistent with the literature(18;22).
Also, parents that participated in the study may be more “in tune” with their
chiidren. Parents who are interested in knowing more about their children’s
perceptions and are even willing to participate in a study may be expected to
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communicate more often with their children than parents who declined to
participate. This bias could have created misleadingly high agreements.
However, given that the resuits of the present study showed the opposite trend,
the resuits appear even more convincing. There were 17 who declined to
participate in the study. The reasons for non participation were: two were too
sick, 10 did not want to do it or did not have time, two were with a parent who
did not understand enough French or English and three were not with their
parents at the hospital. Another limitation of the study s that the questionnaires
were self administered to parents versus interviewer administered to children,
which could present a bias. However, it is important to note that the same
interviewer administered the questionnaires to aIl 50 children, possibly
minimizing this bias. Finally, the small size of our sample may have preciuded
finding significant differences between children and their parents.
Conclusion
Low agreement leveis indicate that parents and chiidren perceive adherence
differentiy. However, agreement for adherence to exercises was high. The fact
that parents and children do not agree on ail the adherence questions may
indicate that children’s opinions need to be assessed as well, in order to insure
that intervention plans wili reflect the needs of children with JIA, targeting
adherence problems at its roots. Younger children showed a better agreement
on adherence to exercises but lower agreements regarding difticulty to do
exercises and negative reactions to do exercises. This implies that it may be
particularly important to assess adolescents’ perceptions of adherence and
younger chiidren’s perceptions of difficulties to do exercises. Moreover, older
chiidren seem to be less adherent to exercises than younger children f rom the
parents’ points of view. By identifying perceptions of children, particularly
adolescents, heaith care ciinicians and researchers may better understand
factors leading to non-adherence to treatment in JIA. Clinicians may benefit
from using validated tools to assess children’s levels of adherence f rom the
parents’ and children’s points of view separately as opposed to asking them out
ioud whiie parents and chiidren are in the same room. An emphasis should be
put on adherence because its consequences can affect outcomes in patients.
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Figure Legend:
Figure 1 describes and compares parent and child scores of the various
questions about adherence to treatment of the PARQ. The white shaded bars
represent the child scores and the black shaded bars represent the parent
scores. Paired t-tests were done to compare the parent-child scores and the p
values are reported for each question related to adherence assessed by the
PARQ.
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Table I
Characteristics of the sample of chiidren with juvenile idiopathic arthritis (n=50)
Mean (SD) Range
Age (years) 12.67 (2.68) 8-18
Age at onset (years) 6.55 (4.48) birth-14
Disease duration (years) 6.13 (4.00) 0-16
Active joint count, AJC 1 .07 (1 .76) 0-10
Sum of joint severity score, SJSS 4.76 (7.25) 0-40
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Table Il
Agreements for adherence to treatments
Adherence-related Agreements
questions 1CC (95 % confidence interval)
Adherence to medications 0.32 (0.04, 0.56)
Adherence to exercises 0.77 (0.61, 0.87)
Difficulty to take medications 0.33 (0.05, 0.57)
Difficulty to do exercises 0.39 (0.09, 0.62)
Negative reactions to take 0.37 (0.09, 0.60)
medications
Negative reactions to do 0.45 (0.17, 0.67)
exercises
Helpfulness of medications 0.20 (-0.09, 0.47)
Helpfulness of exercises 0.18 (-0.13, 0.46)
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5. Résultats supplémentaires
Les enfants et les parents n’ont pas démontré les mêmes résultats en ce qui
concerne l’association entre l’observance aux traitements et la qualité de vie
(Tableaux Il et III).
Voici les résultats issus d’une corrélation et d’une régression linéaire
multiple selon les données recueillies auprès des enfants. Il y aurait une
association entre l’observance aux médicaments et la cote globale de la qualité de
vie. En effet, les enfants qui prennent plus souvent leurs médicaments ont une
meilleure qualité de vie. Par contre, les enfants présentant plus de réactions
négatives par rapport à la prise de médicaments ont une moins bonne qualité de
vie. Une autre association existerait entre la perception de l’utilité des
médicaments par les enfants et la cote globale de leur qualité de vie. Ceci se
traduit par le fait que les enfants qui trouvent les médicaments plus utiles
perçoivent leur qualité de vie comme étant meilleure. De plus, la régression
linéaire a démontré que les enfants qui ont plus de difficulté à faire leurs exercices
et à prendre leur médication auraient une moins bonne qualité de vie, ce qui n’a
pourtant pas été démontré par les coefficients de corrélation. Cette différence entre
les résultats issus de la régression linéaire et de la corrélation peut s’expliquer par
le fait que la régression linéaire tient compte de l’influence de la sévérité et de la
durée de la maladie.
D’après les données recueillies auprès des parents, les coefficients de
corrélation et la régression linéaire multiple ont démontré une association entre
l’utilité des médicaments et la cote globale de la qualité de vie. En effet, les parents
qui trouvent les médicaments plus utiles perçoivent la qualité de vie de leurs
enfants comme étant meilleure. Les réactions négatives aux exercices seraient
aussi associées à la cote globale de qualité de vie de leurs enfants. En tait, les
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enfants présentant plus de réactions négatives face aux exercices sembleraient
avoir une moins bonne qualité de vie.
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Tableau III
Facteurs associés à une meilleure qualité de vie selon différents modèles*
Facteurs E3 (10 95%) 13 tic 95%)
(enfants) (parents)
Observance aux médicaments -0.02 (-0.03,-0.01) -0.01 (-0.02,0.004)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.06 (0.03,0.09) 0.04 (0.003,0.07)
Durée de la maladie -0.01 (-0.06,0.05) 0.04 (-0.03,0.11)
Observanceauxexercices -0.01 (-0.02,0.001) -0.01 (-0.02,0.001)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.06 (0.03,0.09) 0.05 (0.01,0.08)
Durée de la maladie 0.02 (-0.04,0.07) 0.05 (-0.02,0.12)
Difficulté à prendre les médicaments 0.01 (0.000,0.02) 0.01 (-0.001 ,0.02)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.06 (0.03,0.09) 0.04 (0.01,0.07)
Durée de la maladie -0.003 (-0.06,0.06) 0.06 (-0.002,0.12)
Difficulté à faire les exercices 0,07 (0.003,0.02) 0.01 (0.000,0.02)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.06 (0.03,0.09) 0.04 (0.07,0.07)
Durée de la maladie 0.01 (-0.04,0.06) 0.06 (-0.01,0.12)
Réactions négatives aux médicaments 0,07 (0.003,0.02) 0.01 (-0.002,0.02)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.06 (0.03,0.09) 0.04 (0.004,0.07)
Durée de la maladie -0.01 (-0.06,0.05) 0.06 (-0.01,0.13)
Réactions négatives aux exercices 0.01 (-0.004,0.02) 0.01 (0.01,0.02)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.06 (0.03,0.09) 0.05 (0.02,0.08)
Durée de la maladie 0.01 (-0.04,0.07) 0.04 (-0.02,0.10)
Utilité des médicaments -0.07 (-0.02,-0.01) -0.02 (-0.04,-0.01)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.05 (0.03,0.08) 0.04 (0.01,0.07)
Durée de la maladie -0.003 (-0.06,0.05) 0.05 (-0.0 1 ,0.1 1)
Utilité des exercices -0.01 (-0.02,0.003) -0.01 (-0.03,0.002)
Sévérité de la maladie (SJSS) 0.06 (0.03,0.09) 0.04 (0.01,0.07)
Durée de la maladie 0.01 (-0.05,0.07) 0.06 (-0.01,0.12)
* Régressions linéaires multiples. Tous les facteurs sont inclus dans ces modèles.
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6.Discussion
Dans cette section, les résultats reliés à chacun des objectifs de notre étude
seront discutés. Une discussion des quatre premiers objectifs figure également
dans les articles tandis que la discussion du cinquième objectif explique les
résultats supplémentaires.
Pour ce qui est du premier objectif, il semblerait y avoir une bonne
concordance entre les parents et les enfants concernant la qualité de vie et la
douleur chez l’enfant. Par contre, la dimension de la qualité de vie concernant la
motricité fine a démontré une faible concordance, ce qui peut s’expliquer par le fait
que ces activités passent souvent inaperçues : elles sont réalisées à l’école la
plupart du temps ou encore se retrouvent dans des gestes anodins de la vie
quotidienne auxquels on ne porte pas beaucoup d’attention. Ce résultat indique
qu’il serait important d’évaluer les perceptions des enfants à propos de la motricité
fine puisqu’elles diffèrent de celles de leurs parents. Ceci revêt une importance
particulière en réadaptation: en ayant ces nouvelles informations, les
professionnels de la santé pourront orienter leurs interventions en fonction des
problèmes réellement vécus par les enfants et non seulement en fonction de ce
que leurs parents en perçoivent de l’extérieur. Certains cliniciens tiennent compte
du point de vue des enfants mais ils ne le font généralement ni sur une base
systématique ni avec des instruments valides. De plus, ils évaluent rarement les
parents et les enfants séparément, ce qui peut biaiser les réponses des enfants.
En effet, il ne faut pas sous-estimer l’influence que peuvent exercer les parents sur
les réponses de leurs enfants. L’évaluation systématique des points de vue des
parents et des enfants en âge de répondre rendra sans doute plus facile
l’implication des enfants dans le processus de réadaptation. Les traitements ont
également plus de chances d’être efficaces si les objectifs de traitements sont fixés
en coopération avec les parents et les enfants à partir de leurs opinions
respectives.
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Pour ce qui est du deuxième objectif, les concordances entre parents et
enfants étaient faibles pour les questions se rapportant à l’observance sauf pour
l’observance aux exercices. En général, les parents perçoivent une plus grande
difficulté que les enfants à faire les exercices, plus de réactions négatives à la
prise de médicaments et aux exercices et une plus grande utilité des médicaments
que leurs enfants. Il semblerait que les enfants perçoivent certaines questions
reliées à leur observance de façon plus positive que leurs parents. En effet, les
enfants semblent minimiser la difficulté qu’ils ont à faire leurs exercices de même
que leurs réactions négatives à suivre leurs traitements. Ces résultats démontrent
que la plupart des questions reliées à l’observance aux traitements sont perçues
très différemment par les parents et les enfants, ce qui pourrait indiquer des
problèmes d’observance, Il serait intéressant de savoir si la perception plutôt
négative des parents influence la façon dont ils interagissent avec leurs enfants et
si cela a un impact négatif sur la motivation des enfants à suivre leurs traitements.
On peut se demander aussi si l’attitude positive des enfants n’est qu’un moyen
d’éviter d’être plus observants. Il semble donc très pertinent d’évaluer l’observance
et les comportements et opinions qui y sont associés, tant du point de vue des
enfants que des parents, afin de mieux identifier et résoudre les conflits reliés à
l’observance.
Le fait que les parents et les enfants ne perçoivent pas la qualité de vie
(dimension à propos de la motricité fine) et l’observance des enfants de la même
façon a une implication clinique importante pour les professionnels oeuvrant dans
le domaine de la réadaptation. Des problèmes d’observance ou des incapacités
peuvent rester insoupçonnés par les parents. Il est donc important de considérer
aussi les opinions des enfants afin de connaître l’ensemble de la situation et de
juger par la suite, quelles actions sont nécessaires pour trouver le meilleur
traitement et maximiser les chances qu’il soit appliqué.
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Pour ce qui est du troisième objectif qui évalue les facteurs associés aux
niveaux de concordances à propos de la qualité de vie et de l’observance,
plusieurs résultats se sont avérés significatifs.
Concernant la qualité de vie:
La concordance entre parents et enfants semble meilleure pour la
dimension psychosociale auprès des enfants plus jeunes. Ce résultat n’est pas
surprenant car l’adolescence est une période difficile du point de vue psychosocial
et vivre avec une maladie chronique peut ajouter des difficultés dans la vie
personnelle et sociale. Les adolescents étant également moins communicatifs, ils
sont plus à risque que les enfants plus jeunes d’avoir des problèmes que leurs
parents ignorent. La concordance pour la cote globale de la qualité de vie est
également meilleure auprès des enfants vivant avec la maladie depuis plus de
temps, ce qui est plausible si l’on considère que les parents ont eu plus de temps
pour apprendre à décoder les réactions de leurs enfants et pour communiquer
avec eux. Les enfants avec une maladie plus sévère semblent aussi présenter une
meilleure concordance concernant la douleur, ce qui peut s’expliquer par le fait que
ces enfants peuvent se plaindre plus ou encore que les parents peuvent être plus
sensibles aux plaintes d’un enfant plus sévèrement atteint. En bref, plus ce qui est
évalué est concret et visible, meilleure est la concordance. Par contre, lorsque ce
n’est pas le cas comme pour la dimension psychologique, la communication et la
durée de la relation peuvent être importantes.
Concernant l’observance:
Les enfants plus jeunes semblent présenter une meilleure concordance
pour l’observance aux exercices mais de moins bonnes concordances pour la
difficulté à les faire et les réactions négatives qu’ils suscitent. Les facteurs associés
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à une faible concordance devraient être évalués exhaustivement pas les
professionnels de la santé car ils présentent plus de risques de non-observance.
Les facteurs associés à des bas niveaux de concordance en ce qui
concerne la qualité de vie et l’observance aux traitements doivent retenir l’attention
des professionnels car une évaluation basée uniquement sur les perceptions des
parents risque de ne pas être utile aux enfants. Par exemple, à défaut de
demander le point de vue de tous les enfants, on devrait au moins le demander
aux adolescents, aux enfants ayant la maladie depuis peu et aux enfants ayant
une maladie peu sévère car ils sont plus à risque de ne pas présenter de bons
niveaux de concordance avec leurs parents.
Pour ce qui est du quatrième objectif qui est d’évaluer les facteurs associés
aux perceptions des enfants et des parents à propos de la qualité de vie et de
l’observance, les résultats significatifs suivent.
Concernant la qualité de vie:
Une moins grande sévérité de la maladie semble être associée à une
meilleure qualité de vie et à moins de douleur telles que perçues par les parents et
les enfants, ce qui implique que leurs opinions reflètent bien la sévérité de maladie
des enfants. Également, un plus jeune âge chez les enfants semble être associé à
une meilleure motricité globale selon les réponses des enfants, ce qui pourrait être
expliqué par le fait que les enfants plus jeunes ne réalisent pas encore toutes les
conséquences que peut avoir la maladie. Une durée plus courte de la maladie est
associée à une meilleure qualité de vie selon les réponses des parents, ce qui a du
sens si l’on considère que les parents portent attention à l’aggravation de la
maladie et à ses répercussions sur la qualité de vie.
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Concernant l’observance:
Selon les réponses des parents, une meilleure observance aux exercices
semble associée à une plus grande sévérité de la maladie ce qui peut s’expliquer
par le fait que les enfants font plus souvent leurs exercices lorsque la maladie est
plus intense. Une meilleure observance aux exercices est aussi associée à un âge
plus jeune des enfants, ce qui concorde avec la littérature. Toujours selon les
réponses des parents, plus de réactions négatives et plus de difficulté à faire les
exercices seraient associées à un âge plus avancé des enfants. Ceci pourrait être
expliqué par le fait que les adolescents veulent acquérir leur indépendance et
expriment plus facilement leur opposition que les enfants plus jeunes.
Les facteurs associés aux perceptions de la qualité de vie et de
l’observance aux traitements sont importants à considérer en réadaptation car ils
peuvent nous donner des informations susceptibles d’impliquer les enfants dans
les traitements et de diminuer les problèmes d’observance. Par exemple, une plus
grande sévérité de la maladie et une durée plus longue de la maladie sont
susceptibles de générer une moins bonne qualité de vie et les enfants plus âgés
sont plus à risques de non observance et de difficulté à suivre les traitements. Il
faut donc motiver particulièrement ces clientèles.
Cinquièmement, en ce qui concerne les résultats supplémentaires, il y aurait
des associations entre certaines questions reliées à l’observance aux
médicaments et la cote globale de la qualité de vie.
Selon les données recueillies auprès des enfants
Les enfants qui prennent leurs médicaments plus souvent présentent une
meilleure qualité de vie, Il est probable que ces enfants en ressentent les effets sur
leur qualité de vie, ce qui implique que le fait de prendre les médicaments diminue
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les difficultés de la vie de tous les jours. Il se peut également que les enfants ayant
une meilleure qualité de vie veuillent prendre leurs médicaments plus souvent,
parce qu’ils croient plus en leur utilité. D’ailleurs, la perception de l’utilité des
médicaments par les enfants serait associée à leur qualité de vie. Ceci signifie que
les enfants qui trouvent les médicaments plus utiles présentent une meilleure
qualité de vie. Ceci pourrait s’expliquer par le fait que les enfants sont plus portés à
suivre les traitements qu’ils croient utiles. L’inverse peut aussi être vrai : les
enfants qui ont une bonne qualité de vie trouvent leurs médicaments utiles en
raison de leur état, Il y aurait aussi une association entre les réactions négatives à
la prise des médicaments et la cote globale de qualité de vie des enfants. En effet,
les enfants présentant plus de réactions négatives à la prise des médicaments
auraient une moins bonne qualité de vie. On peut penser que ces enfants sont
susceptibles de prendre leurs médicaments moins souvent s’ils se plaignent
lorsqu’ils doivent les prendre, ce qui pourrait diminuer leur qualité de vie. Les
enfants qui ont une pauvre qualité de vie peuvent aussi se plaindre ou pleurer plus
souvent parce qu’ils croient les médicaments inutiles et sont donc peu motivés à
les prendre. La régression linéaire a également démontré que les enfants qui ont
plus de difficulté à faire leurs exercices et à prendre leurs médications ont une
moins bonne qualité de vie. Ce dernier résultat corrobore le fait qu’il y ait une
association entre l’observance aux médicaments et la qualité de vie des enfants,
ce qui n’est pourtant pas démontré par les coefficients de corrélation.
Selon les données recueillies auprès des parents
Il y aurait une association entre les réactions négatives aux exercices
présentées par leurs enfants et la cote globale de leur qualité de vie. Ceci signifie
que les enfants présentant plus de réactions négatives aux exercices ont une
moins bonne qualité de vie selon les parents. On pourrait l’expliquer par le fait que
ces enfants sont susceptibles de faire leurs exercices moins souvent s’ils se
plaignent ou pleurent lorsque vient le temps de les faire, ce qui pourrait diminuer
leur qualité de vie, Il se pourrait également que ces réactions négatives (pleurer,
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se plaindre, refuser de faire les exercices) diminuent leur qualité de vie, surtout au
niveau psychologique. Dans ce cas, les exercices n’amélioreraient pas la qualité
de vie à cause des sentiments défavorables y étant rattachés. Finalement, les
parents qui trouvent les médicaments plus utiles perçoivent la qualité de vie de
leurs enfants comme étant meilleure.
L’observance aux médicaments semble donc influencer positivement la
qualité de vie, selon l’opinion des enfants. Selon les perceptions des parents, les
réactions négatives aux exercices semblent nuire à la qualité de vie de leurs
enfants, même si l’observance aux traitements ne semble pas y être associée.
L’association entre l’observance aux traitements et la qualité de vie varie en
fonction du statut d’enfant ou de parent. Les perceptions de chaque groupe sont
donc très importantes à évaluer, particulièrement dans le cas d’une maladie
chronique, où la qualité de vie est une préoccupation importante et où l’observance
peut être problématique, comme le laisse entendre la littérature.
Tous les résultats démontrés peuvent avoir des implications tant pour la
recherche que pour la clinique. En effet, il est primordial de mieux comprendre la
signification de la qualité de vie pour les enfants et leurs parents étant donné la
complexité que présente l’évaluation de ce construit. II est aussi très important de
mieux comprendre le phénomène de l’observance et d’évaluer les perceptions
ainsi que les facteurs qui l’influencent du point de vue de plusieurs informateurs,
étant donné l’absence de mesure étalon. L’association entre l’observance aux
traitements et la qualité de vie est aussi essentielle à explorer pour s’assurer de la
réelle efficacité des traitements. Ceci est particulièrement important dans les
essais cliniques randomisés car les enfants peu observants peuvent ne recevoir
aucun bénéfice des traitements ce qui peut amener les chercheurs à croire en leur
inefficacité.
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Les forces et limites de l’étude:
II s’agit de la première étude ayant évalué à la fois la qualité de vie et
l’observance aux traitements chez les enfants atteints d’arthrite juvénile et leurs
parents. Cette étude est aussi la première à évaluer les associations entre ces
variables selon les opinions des parents et des enfants.
Notre échantillon était constitué de 50 dyades, ce qui est un échantillon plus
grand que la plupart des études précédentes qui ont comparé les perceptions des
enfants et des parents concernant la qualité de vie et l’observance. Cet échantillon
nous a permis de trouver des résultats significatifs. Par contre, certaines de nos
analyses manquent de puissance.
Un autre point positif est le fait que soixante-seize pourcent des dyades
approchées ont accepté de participer à l’étude, ce qui est un niveau de réponse
acceptable.
Nous avons aussi été les premiers à utiliser un questionnaire de
l’observance valide pour les parents d’enfants atteints d’arthrite juvénile. Nous
avons également construit un questionnaire mesurant l’observance auprès des
enfants, basé sur le questionnaire de l’observance administré aux parents.
Au niveau de la cueillette des données, la même personne a fourni des
consignes de base à tous les parents et a effectué toutes les évaluations ce qui a
permis que tous aient les mêmes consignes et interactions, réduisant ainsi le biais
des réponses entre les dyades. L’évaluateur ne faisait aucun commentaire et ne
portait aucun jugement sur les réponses des enfants ce qui réduit un possible biais
de désirabilité sociale. Par contre, le fait que les enfants ont répondu aux
questionnaires avec l’aide d’un évaluateur alors que les parents ont répondu aux
questionnaires seuls pourrait avoir une certaine influence sur la concordance entre
leurs réponses.
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De plus, les parents ayant accepté de participer à l’étude présentent peut-
être davantage un désir de connaître les opinions de leurs enfants et,
conséquemment, communiquent plus avec ceux-ci que les parents qui ont refusé
de participer à l’étude. Ceci pourrait engendrer un biais les dyades participant à
l’étude présenteraient de meilleures concordances, issues d’une meilleure
communication. Ce biais peut avoir eu comme effet de gonfler faussement les
coefficients de corrélation intraclasse (CCI) partout où l’on observe un résultat
positif. Par exemple, les cotes de la motricité globale, la dimension psychosociale,
les symptômes systémiques et la douleur, contenues dans le JAQQ, ont démontré
de bons CCI ainsi que l’observance aux exercices. Par contre, la plupart des
coefficients étaient faibles, ce qui diminue la portée de ce biais, surtout sur les
questions portant sur l’observance. Par exemple, la motricité fine ainsi que la
plupart des questions reliées à l’observance comme l’observance aux
médicaments et l’utilité des traitements ont des CCI plutôt faibles. C’est donc dire
que ce biais n’a pu compromettre la plupart des résultats.
Concernant les résultats supplémentaires, un lien de cause à effet ne peut
être établi entre l’observance aux traitements et la qualité de vie à cause du devis
utilisé. En effet, la cueillette de données a été faite selon un devis transversal, ce
qui veut dire que l’observance pourrait influencer la qualité de vie ou vice-versa.
Par contre, le fait que le questionnaire de la qualité de vie vise les deux dernières
semaines et celui de l’observance les 3 derniers mois pourrait permettre d’inférer
une influence de l’observance sur la qualité de vie.
Cette étude peut présenter de l’intérêt pour les chercheurs en les
sensibilisant à l’importance du point de vue des enfants et en mettant en évidence
l’importance de développer des instruments d’évaluation appropriés. Le recours à
des instruments valides pouvant évaluer la qualité de vie et l’observance auprès
des enfants permettra aux cliniciens d’évaluer ces construits avec plus de facilité et
de rigueur.
7. Conclusïon
L’opinion des parents et des enfants concernant la qualité de vie devrait être
évaluée surtout en ce qui concerne la dimension de la motricité fine vu leur faible
niveau de concordance. Il serait aussi très important d’évaluer la perception des
parents et des enfants à propos de l’observance aux traitements vu les faibles
niveaux de concordance pour la majorité des questions qui y sont reliées.
De nombreux facteurs semblent influencer les concordances entre parents
et enfants ainsi que leurs perceptions. L’identification de ces facteurs permettra
aux professionnels de la santé de recueillir toute l’information pour mieux
comprendre les problèmes et adapter leurs interventions en conséquence.
Finalement, l’observance à la médication semble être associée à la qualité
de vie, selon la perception des enfants alors que d’autres facteurs reliés à
l’observance influencent la qualité de vie selon les patents. Ceci rend l’évaluation
de l’observance, selon leurs points de vue respectifs, encore plus importante.
En bref, il ne faut pas négliger les perceptions des enfants car ils ont leurs
propres points de vue et ils méritent qu’on les considère comme des acteurs
importants de leur réadaptation, au nom de l’efficacité même de cette réadaptation.
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Annexe J : Formulaire de consentement et
approbation du comité d’éthique
I
Centre universitaire de santé McGillÇf McGill University Health Centre
FORMULAIRE DE CONSENTETvIENT ÉCLAIRÉ (ENFANT)
Titre du projet : Comparaison entre les perceptions des enfants atteints d’arthrite juvénile et de leurs
parents en ce qui concerne le consentement aux traitements et son impact sur la qualité de vie.
Noms des chercheurs t Dre Debbie feidman, Dr Ciarn Duffi.
Objectif de l’étude : Le but de cette étude est de comparer tes perceptions et celles de tes parents
concernant l’arthrite juvénile et sur le consentement aux traitements (comme par exemple prendre tes
médicaments, faire tes exercices et porter tes orthèses).
Procédures : Si tu acceptes de participer à cette étude, on te demandera de répondre à un questionnaire
sur ta qualité de vie et un autre questionnaire concernant le consentement aux traitements (comme la
fréquence à laquelle tu prends tes médicaments, fais tes exercices et utilises tes orthèses). Ces questions
te seront posées lors de ton rendez-vous à la clinique et la durée de l’entrevue sera d’environ 30 minutes.
Confidentialité: Toute l’information recueillie au cours de cette étude est entièrement confidentielle.
Ton médecin et les autres professionnels travaillant à la clinique ne pourront pas établir de lien entre tes
réponses et toi. Si des articles sont écrits à la suite de cette étude, ton nom ne sera pas mentionné.
Bienfaits : Ta participation à cette étude ne t’apportera aucun bienfait direct. Cependant, l’information
recueillie permettra éventuellement aux médecins et thérapeutes de mieux comprendre les points de vue
des enfants atteints d’arthrite juvénile et de leurs parents à propos du consentement aux traitements et de
son impact sur la vie de tous les jours.
Risques t Ta participation à cette étude ne comporte aucun risque prévisible pour toi ou ta famille.
Participation volontaire: Ta participation est strictement volontaire. Tu peux refuser de participer à
cette étude ou arrêter d’y participer à tout moment sans avoit à justifier ta décision.
Autorisation t J’ai lu le formulaire de consentement etje comprends ce que j’ai lu. Je confirme que l’on
m’a expliqué le contenu de ce formulaire et que j’ai eu l’occasion de poser des questions. Je comprends
que je suis libre de refuser de participer à cette étude ou d’arrêter d’y participer à tout moment sans que
cela n’affecte les traitements que je reçois à la clinique. Je certifie par la présente que j’ai eu
suffisamment de temps pour prendre une décision et j’accepte de participer à cette étude.
Si vous avez des questions concernant vos droits en tant que patient(e) ou concernant toute plainte au
sujet de cette étude, veuillez communiquer avec Elisabeth Gibbon au (514) 412-4400, poste 22223. Si
vous avez des questions portant sur cette étude, veuillez joindre Dr Cianl.n Duffy au (514) 412-4400,
poste 25232.
1.’HÔPrrAL DE MONTRÉAL POUR ENFANTS • THE MONTREAL CHILDREN’S HOSPITAL
2300 rue Ripper, Montréal (Québec) H3H 1P3 TéL: (514) 4124400
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ÉCLAIRÉ (ENfANT)
Signature du participant: Date:
Signature du témoin: Date:
Signature du parent/tuteur: Date:
P Centre universitaire de santé McGill
McGill University Health Centre
ASSENT (CHILU)
Titie of the project: Companson cf the perceptions of chuidren with juvenile arthritis and their
parents regarding compliance to treatments and its impact on quality of life.
Names of investïgators Dr. Debbie Feidman and Dr. Ciaran Duffy.
Objectives of the study: The goal of the study is to compare your perceptions and those of
your parents about living with juvenile arthritis and about compliance with treatment (such as
taking medications, doing exercises and wearing splints).
Procedures: If you agree to participate in this study, you will be asked to answer one
questionnaire about your quality of life and another questionnaire about compliance to
treatments (such as: how often you take medications, do your exercises and wear your spiints).
These questions will be asked during your appointment at the clinic and will take approximately
30 minutes.
Confidentialïty: Ail information gathered during this study will be kept completeiy
confidential. Your physician and ail other professionais at the clinic wïii flot be able to link your
answers to you. You will flot be identified in any publication which may resuit from this study.
Benefits :Participating in this study will have no direct benefit to you. However, the information
provided by you will eventually help physicians and therapists gain a better understanding of the
perceptions of chiidren with juvenile arthritis and their parents when spealdng about compliance
to treatments and its impact on everyday life.
Risks : Participation in this study does flot invoïve any foreseeabie risks for you or your family.
Voluntary participation : Your participation in this sftidy is strictly voluntary. You are free to
refuse to participate or withdraw from the study at any time without having to justify your
decision.
Authorization: I have read this consent form and I understand what I have read. I hereby certify
that its consent was explained to me and that I have been given the opportunity to ask questions.
I understand that I am free to refuse to participate or withdraw from the study at any time
without any prejudice to the treatment I receive at the clinic. I hereby certify that I have been
given enougli tïme to make a decision and I agree to participate in this study.
Signature of participant Date [Ô3 j
Signature of witness Date
L’HÔMTAL DE MONTREAL POUR ENFANTS • THE MONTREAL CHILDREN’S HOSPITAI
2300 rue Tupper, MonréaI (Québec) H3H 1P3 Té!.: (514) 412-4400
Centre universitaire de santé McGill
McGill University Health Centre
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ÉCLAIRÉ (PARENT/TUTEUR)
Titre du projet : Comparaison entre les perceptions des enfants atteints d’arthrite juvénile et de leurs
parents en ce qui concerne le consentement aux traitements et son impact sur la qualité de vie.
Noms des chercheurs : Dre Debbie feldman et Dr Ciaruin Duffy.
Objectif de l’étude : Le but de cette étude est de comparer les perceptions des enfants atteints d’arthrite
juvénile et de leurs parents en ce qui concerne le consentement aux traitements et l’impact sur la qualité
de vie.
Procédures: Si vous acceptez que votre enfant participe à cette étude, il lui sera demandé de répondre
aux questions d’un formulaire de qualité de vie et d’un formulaire de consentement aux traitements. Ces
questionnaires seront administrés lors d’un des rendez-vous de votre enfant à la clinique par une
ergothérapeute qui est aussi une étudiante à la maîtrise. La durée de la gestion des deux questionnaires
sera d’environ 30 minutes. Ces deux questionnaires sont les mêmes que ceux auxquels vous avez
répondu dans le contexte de l’étude sur les résultats de l’arthrite juvénile.
Confidentialité: Toute l’information recueillie au cours de cette étude est strictement confidentielle. Le
nom de votre enfant ne sera pas indiqué sur le questionnaire. Le médecin de votre enfant et les autres
professionnels travaillant à la clinique ne pourront pas établir de lien avec les réponses de vos
questionnaires ni de celles de votre enfant. Ni vous ni votre enfant ne seront identifiés dans les
publications pouvant découler de cette étude.
Bienfaits: Votre participation à cette étude n’apportera aucun bienfait direct à votre enfant et votre
famille. Cependant, l’information recueillie permettra éventuellement aux médecins et thérapeutes de
mieux comprendre les points de vue des enfants atteints d’ arthrite juvénile et de leurs parents à propos du
consentement et de la qualité de vie qui en découle afin de voir si ces points de vue sont identiques.
Risques : La participation à cette étude ne comporte aucun risque prévisible pour vous ou votre famille.
Participation volontaire: Votre participation est strictement volontaire. Vous pouvez refuser que de
participer à cette étude ou d’interrompre la participation à tout moment sans avoir à justifier votre
décision.
Autorisation: J’ai lu le formulaire de consentement et je comprends ce que j’ai lu. Je certifie que l’on
m’a expliqué le contenu de ce formulaire et que j’ai eu l’occasion de poser des questions. Je comprends
que je suis libre de refuser que mon enfant participe à cette étude ou d’interrompre sa participation à tout
moment sans que cela n’affecte les traitements que mon enfant reçoit à la clinique. J’atteste par la
présente que j’ai eu suffisamment de temps pour prendre une décision et j ‘accepte que mon enfant
participe à cette étude.
Si vous avez des questions concernant vos droits en tant que patient(e) ou concernant toute plainte au
sujet de cette étude, veuillez communiquer avec Elisabeth Gibbon au (514) 412-4400, poste 22223. Si
vous avez des questions portant sur cette étude, veuillez joindre Dr Ciaruin Duffy au (514) 412-4400,
poste 25232.
L’HÔPITAL DE MONTREAL POUR ENFANTS • THE MONTREAL CHILDREN’S HO5PITAL
230iJ u Tupper, Montréal (Québec) H3H 1P3 TéL: (514) 412-4400
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ÉCLAIRÉ (PARENT/TLJTEUR)
Signature du parent/tuteuf: Date:
Signature du témoin: Date:
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0 Centre universitaire de santé McGill
McGill University Health Centre
INFORMED CONSENT FORM (PARENT/GUARDIAN)
Titie of the project: Comparison of the perceptions of chiidren with juvenile arthritis and their parents
regarding compliance to treatments and its impact on quality of life.
Names of investigators : Dr. Debbie Feidman and Dr. Ciarn Duffy
Objectives of the study : The goal of the study is to compare the perceptions of chiidren with juvenile
arthritis and their parents regarding compliance to treatments and its impact on quality of life.
Procedures : If you agree to have your child participate in this study, your child will be asked to
complete one questionnaire about his/her quality of life and one questionnaire about compliance to
treatments. These questions will be asked during one of your child’s appointments at the clinic and the
questionnaires will be administered by an occupational therapist who is also a masters student. The
administration of the two questionnaires will take approximately 30 minutes. These questionnaires are
two of the same ones that you complete within the context of the study regarding outcomes in juvenile
arthritis.
Confidentialïty: Ail information gathered during this study will be kept completely confidential. Your
child’s name will not appear on the questionnaire. Your chiid’s physician and ail other professionals at
the clinic will flot be able to link your answers or those of your child to you or your child. You and your
child will flot 5e identified in any publication which may resuit from this study.
Benefits :Participating in this study wili have no direct benefit to your child and family. However, the
information provided by you wili eventually help physicians and therapists gain a better understanding of
the perceptions of chuidren with juvenile arthritis and their parents when speaking about compliance to
treatments and its impact on quality of iife to see if they are similar.
Risks : Participation in this study does flot involve any foreseeable risks for you or your family.
Voluntary participation Your participation in this study is strictiy voluntary. You are free to refuse to
participate or withdraw from the study at any time without having to justify your decision.
Authorization: I have read this consent form and I understand what I have read. I hereby certify that its
consent was explained to me and that I have been given the opportunity to ask questions. I understand
that I am free to refuse that my chuid participate or that he can withdraw from the study at any time
without any prejudice to the treatment he receives at the clinic. I hereby certify that I have been given
enough time to make a decision and I agree that my child participate in this study.
If you have any questions about your rights as a patient or any complaints about this study, piease contact
Elisabeth Gibbon at (514)412-4400, extension 22223. If you have any quest bout this study,piease
contact Dr. Ciaràn Duffy at (514) 412-4400, extension 25232. INSTiTUT RL V: iCA:)
pproved for
from d• /
Signature of parentlguardian: Date:
ignature_of witness: Date:
L’HÔPITAL DE MONTRÉAL POUR ENFANTS • THE MONTREAL CHILDREN’S HOSPITAL -.
2300 rue Tupper, Montréal (Québec) H3H 1 P3 Tél.: (514) 412-4400 «J
Centre universitaire de santé McGill
McGill University Health Centre
Dr. D. Feidman
Physiotherapy Department
Montreal Children’s 1—Iospital
Dear Dr. Feidman,
Re. Comparison of the Perception of Children with Juvenile Arthritis and of Their Parents
regar&ng Compliance to Treatment and its Impact on Quality of Life (CIl-IR —
Determinants of Outcomes in Juvenile Idiopathic Arthritis)
We are writing in response to your fequest for review, by the Chair of the Montreal Children’s
Hospital REB, of the component for the above-named study comparing reported adherence by
parents and chidren as well as comparing parent reported and child reported quality of life, sing the
JAQQ —Juvenile Arthritis Quality ofLife Questionnaire.
We are pleased to inform you that the above-mentioned component, questionnaires, consent and
assent form (English version) were found to be within ethical guidelines for conduct at the McGiH
University Health Centre. Approval for the documents was provided via expedited review of the
Chair on February 25, 2003 and wil be reported at the March 24, 2003 REB meeting and entered in
the minutes.
The Research Ethics Boards (REBs) of the McGffl University Health Centre are registered REBs
working under the published guideirnes of the Tri-Council Policy Statement, in compliance with the
“Plan d’action ministériel en éthique de la recherche et en intégrité scientifique” (MSSS, 1998) and
the Food and Drugs Act (7 June, 2001), acting in conformity with standards set forth in the (US)
Code of Federal Regulations governing human subjects research, and functioning in a manner
consistent with internationally accepted principles of good chnical practice. We wish to advise you
that this document completely satisfies the requirement for Research Ethics Board Attestation as
stipulated by Health Canada.
The Englisli version of the consent and assent forms was approved on February 25, 2003 by Dr. J.
McDonald, Chair of the REB. These forms must also be translated and validated before final ethical
approval can be given. The French version of the consent form must be submitted along with
the English version ofthe form by e-mail , so that
they can be forwarded to the MUHC transiator for validation.
We ask you to note that ail research involvmg human subjects requires review at a regular interval
and approval for the study wiil remain in effect until February 25, 2004 (anniversary of initial review).
It is the responsibihty of the principal investigator to sulimit an application for Continuing Review
before die expiration date of the study approval.
Sincerey,,
Madeleine Hottin3drake, CoordincrorJbr
Jane McDonald, MD., F.R.C.P©
Chair,
Monirea/ Chitdren ‘i Hospital Researcb Ethics Board
ITALDENTRLPOURtNFANTS.THENTREALCHILDREN’5HO5PITAL
2300 rue Tupper, Montréal (Québec) H3H 1P3 Tél.: (514) 412-4400
Febneay 26, 2003
Annexe 2: Questionnaire du JAQQ
II
L‘ARTHRITE JUVÉNILE
LA QUALITÉ DE VIE - QUESTIONNAIRE
(JAQQ)
Ciar.ri Duffy, MB BCh MSc FRCPC
Divisions de Rhumatologie et Recherche communautaire, Développement et
Epidémiologique, Département de Pédiatrie, L’Hôpital de Montréal pour Enfants et
l’Université de McGill
2QUESTIONNAIRE
L’ARTHRITE JUVÉNILE ET LA QUALITÉ DE VIE (JAQQ)
CONFIDENTIEL Q
N° d’identification:
Nom:
___________
Adresse:
Téléphone:
Age:
__
I_____
ans mois
Sexe:
__
Diagnostic:
Diagnostiqué depuis:
Personne interrogée:
Profession du père:
Profession du mère:
Langue parlée:
___
À L’USAGE DU BUREAU SEULEMENT
Score — Motricité globale:
_____
Numéros des énoncés:
Score — Motricité fine:
_
Numéros des énoncés:
Score — Psychosocial: Numéros des énoncés:
Score — Symptômes: Numéros des énoncés:
Score — Douleur: Numéros des énoncés:
/ / / /
/ / / /
/ / / /
/ / / I
/ / / /
Date:
___
/
___
/
___
année mois jour
Date de naissance:
M/F
(lien de parenté)
JAQQ (Ciarin M. Duffy)
3SECTION;-- ASPECTS DE LA MOTRICITÉ GLOBALE
A. Au cours des 2 DERNIÈRES SEMAINES, avez-vous/votre enfant eu de la difficulté
avec les activités suivantes À CAUSE DE L’ARTHRITE OU DU TRAITEMENT?
Veuillez répondre à tous les énoncés (de 1 à 17) selon l’échelle suivante, en encerclant le
chiffre correspondant à votre réponse.
Si votre enfant est trop jeune pour ces activités OU si vous entant que patient, ne faites pas
ces activités, veuillez encercler le O — ne s’applique pas.
ÉCHELLE D’ÉVALUATION
O = Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 En aucun temps
2 Presque jamais
3 = Unpeu
4 = La moitié du temps
5 La plupart de temps
6 Presque tout le temps
7 = Tout le temps
3 Se laver, se peigner ou se
brosser les cheveux
4 Mettre ses sous-vêtements,
une jupe ou un pantalon
5 Mettre un chandail ou un
manteau
6 Marcher sur une surface plate
sur une distance d’un demi
pâté de maisons ou marcher
sur une surface plate ou
inclinée
7 Monter ou descendre 10
marches
8 Courir sur une distance de
2 pâtés de maisons
- JAMAIS
- 10%dutemps
- 25%dutemps
- 50%du temps
- 75%dutemps
- 90%du temps
- TOUJOURS
1 Sortir du lit au réveil
2 Entrer dans la douche ou
le bain, ou en sortir
o
o
o
O
o
o
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarân M. Duffy)
4SECTION 1-- ASPECTS DE LA MOTRICITÉ GLOBALE - suite
ÉCHELLE D’ÉVALUATION
O = Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 En aucun temps
2 Presque jamais
3 = Unpeu
4 La moitié du temps
5 = La plupart de temps
6 = Presque tout le temps
7 = Tout le temps
9 faire de la bicyclette
(tricycle)
10 Pratiquer son sport favori
11 Participer au cours d’éducation
physique
12 Se pencher et soulever un
objet de sol
13 S’agenouiller ou
s’asseoir sur ses talons
pendant quelques minutes
14 Rester assis pendant
30 minutes
15 Tourner la tête pour
regarder par-dessus l’épaule
16 Mâcher ou avaler des aliments
17 Rester debout pendant
30 niintues
- JAMAIS
- 10%dutemps
- 25%dutemps
- 50%dutemps
- 75%dutemps
- 90%dutemps
- TOUJOURS
B. Maintenant, dans cette liste de 17 énoncés, indiquez les 5 énoncés qui présented le plus de
difficultés pour votre enfant/vous, en encerclant le numéro de l’énoncé à gauche. Si vous
ne pouvez en choisir 5, veuillez en indiquer le plus possible (maximum 5).
(lequel ?
o
) O
O
o
O
O
O
o
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciaian M. Duffy)
SECTION 1 -- ASPECTS DE LA MOTRICITÉ GLOBALE - suite
C. Si vous/votre enfant avez des difficultés avec d’autres aspects de la motricité globale qui
n’ont pas été mentionnées, veuillez les décrire et indiquer le degré de difficulté comme
précédemment.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
5
JAQQ (Ciarân 1W. Duffy)
6SECTION 2-- ASPECTS DE LA MOTRICiTÉ FINE
A. Au cours des 2 DERNIÈRES SEMAINES, avez-vous/votre enfant eu de la difficulté avec
les activités suivantes A CAUSE DE L’ARTHRITE OU DU TRAITEMENT? Veuillez
répondre à tous les énoncés (de 1 à 16) selon l’échelle suivante, en encerclant le chiffre
correspondant à votre réponse.
Si votre enfant est trop jeune pour ces activités OU si vous, entant que patient, ne faites
pas cette activité, veuillez encercler le O — ne s’applique pas.
ÉCIIELLE D’ÉVALUATION
O = Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 = En aucun temps
2 = Presque jamais
3 = Unpeu
4 = La moitié du temps
5 = La plupart de temps
6 = Presque tout le temps
7 = Tout le temps
- JAMAIS
- 10%dutemps
- 25 % du temps
- 50% du temps
- 75%dutemps
- 90 % du temps
- TOUJOURS
1 Ouvrir et fermer les robinets
2 Se brosser les dents
3 Mettre ses bas
4 Mettre ses souliers
5 Attacher ses souliers
6 Mettre une chemise ou
une blouse
7 Attacher les boutons d’une
chemise ou d’un manteau
8 Mettre des gants
9 Tourner la poignée pour
ouvrir une porte
O
o
o
O
o
o
o
O
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarin M. Duffy)
7SECTION 2-- ASPECTS DE LA MOTRICITÉ FINE - suite
ÉCIIELLE D’ÉVALUATION
O = Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 = En aucun temps
2 Presque jamais
3 Unpeu
4 = La moitié du temps
5 = La plupart de temps
6 = Presque tout le temps
7 Tout le temps
10 Ouvrir une canette de
boisson
11 Ouvrir un pot/bouteille
(ouvert auparavant)
12 Lever une tasse et boire
13 Se servir d’une cuillère, d’un
couteau ou d’une fourchette
14 Écrire avec un crayon ou un
stylo, dessiner ou colorier
avec un crayon ou peindre
avec un petit pinceau
15 Se servir d’une gonrnie
16 Couper du papier avec des
ciseaux
- JAMAIS
- 10%dutemps
- 25%dutemps
- 50%dutemps
- 75%dutemps
- 90 % du temps
- TOUJOURS
B. Maintenant, dans cette liste de 16 énoncés, indiquez les 5 énoncés qui présentent le plus de
difficultés pour votre enfant/vous, en encerclant le numéro de l’énoncé à gauche. Si vous
ne pouvez pas en choisir 5, veuillez en indiquer le plus possible (maximum 5).
o
o
o
O
o
O
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarâli M. Duffy)
8SECTION 2-- ASPECTS DE LA MOTRICITÉ FINE - suite
C. Si vous/votre enfant avez des difficultés avec d’autres aspects de la motricité fine qui
n’ont pas été mentionnés, veuillez les décrire et indiquer le degré de difficulté comme
précédemment.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarân M. Dtiffy)
9SECTION 3-- ASPECTS PSYCHOSOCIAUX
A. Au cours des 2 DERNIÈRES SEMAINES, avez-vous/votre enfant manifesté ces
comportements ou ces humeurs À CAUSE DE L’ARTHRITE OU DU TRAITEMENT?
Veuillez répondre à tous les énoncés (de 1 à 12) selon l’échelle suivante, en encerclant le
chiffre correspondant à votre réponse.
Si votre enfant êtes trop jeune pour démontrer ces comportements, veuillez encercler O —
ne s’applique pas.
ÉCHELLE D’ÉVALUATION
O Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 = En aucun temps
2 = Presque jamais
3 Unpeu
4 La moitié du temps
5 La plupart de temps
6 = Presque tout le temps
7 Tout le temps
- JAMAIS
- 1O%dutemps
- 25%dutemps
- 50%dutemps
- 75%dutemps
- 90%du temps
- TOUJOURS
1 Désobéit à ses parents ou
a un mauvais rapport avec
ses parents
2 A un mauvais rapport avec
ses frères et soeurs
3 A un mauvais rapport avec
les autres enfants
4 Est rnéchant(e) envers les
autres
5 Fréquente des enfants qui
s’attirent des ennuis
6 Se dispute beaucoup
7 Demande beaucoup
d’attention
$ Se fait taquiner beaucoup
9 Pleure beaucoup sans
raison apparente
O
O
O
O
O
O
O
O
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarân M. Duffy)
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SECTION 3-- AS1ECTS PSYCHOSOCIAUX
ÉCHELLE D’ÉVALUATION
O = Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 En aucun temps
2 = Presque jamais
3 = Un peu
4 La moitié du temps
5 = La plupart de temps
6 Presque tout le temps
7 = Tout le temps
- JAMAIS
- 10%dutemps
- 25%dutemps
- 50%du temps
- 75%dutemps
- 90% du temps
- TOUJOURS
10 Est facilenientjaloux(se)
11 Se plaint de se sentir seul(e)
12 Pense ou se plaint que
personne ne l’aime
13 Est facilement frustré(e)
14 Est déprimé(e)
15 Se croit inutile ou
inférieur(e)
16 Se sent triste
17 Manque l’école (pour des
raisons autres que des
rendez-vous)
18 Dérange en classe
19 Ne peut se concentrer pour
de longues périodes
20 Désobéit à ses professeurs(es)
o
O
o
o
o
o
o
o
O
o
o
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciaràn M. Duffy)
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SECTION 3-- ASPECTS PSYCHOSOCIAUX - suite
ÉCUELLE D’ÉVALUATION
O = Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 En aucun temps
2 = Presque jamais
3 = Unpeu
4 = La moitié du temps
5 = La plupart de temps
6 Presque tout le temps
7 = Tout le temps
- JAMAIS
- 1O%dutemps
- 25%dutemps
- 50%du temps
- 75 % du temps
- 90%dutemps
- TOUJOURS
21 Réussit mal à l’école
22 Ne finit pas les choses
qu’il/elle commence
O
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
B. Maintenant, de cette liste de 22 énoncés, indiquez les 5 énoncés qui présentent le plus de
difficultés pour votre enfant/vous en encerclant le numéro de l’énoncé à gauche. Si vous
ne pouvez en choisir 5, veuillez en indiquer le plus possible (maximum 5).
C. Si vous/votre enfant avez des difficultés avec certaines comportements ou humeurs qui
n’ont pas été mentionnés, veuillez les décrire et indiquer le degré de difficulté comme
précédemment.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarân M. Dulfy)
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SECTION 4-- SYMPTÔiNTES
A. Au cours des 2 DERNIÈRES SEMAINES, avez-vous/votre enfant eu les symptômes
suivant À CAUSE DE L’ARTHRITE OU DU TRAITEMENT? Veuillez répondre à
tous les énoncés (de 1 à 19) selon l’échelle suivante, en encerclant le chiffre correspondant
à votre réponse.
Si votre enfant êtes trop jeune pour manifester ces symptômes, veuillez encercler le O — ne
s’applique pas.
ÉCHELLE D’ÉVALUATION
O = Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 Mauvais appétit
2 Lésions buccales
3 Nausées, vorriissements
4 Douleurs abdominales
5 Brûlements d’estomac
6 Diarrhée
7 Constipation
$ Sang dans les selles
9 Douleurs aux yeux, yeux
rouge
o i 2 3 4 5 6 7
o i 2 3 4 5 6 7
o i 2 3 4 5 6 7
o i 2 3 4 5 6 7
o i 2 3 4 5 6 7
o i 2 3 4 5 6 7
o i 2 3 4 5 6 7
o 1 2 3 4 5 6 7
o i 2 3 4 5 6 7
1 En aucun temps
2 = Presque jamais
3 = Unpeu
4 La moitié du temps
5 = La plupart de temps
6 Presque tout le temps
7 = Tout le temps
- JAIvIMS
- 1O%dutemps
- 25%dutemps
- 50%du temps
- 75 % du temps
- 90%dutemps
-
TOUJOURS
JAQQ (Ciarân M. Dtiffy)
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SECTION 4- SYMPTÔMES - suite
ÉCHELLE D’ÉVALUATION
O Ne s’applique pas à moi/mon enfant
1 En aucun temps
2 Presque jamais
3 Unpeu
4 La moitié du temps
5 = La plupart de temps
6 Presque tout le temps
7 = Tout le temps
- JAMAIS
- 10%dutemps
- 25%dutemps
- 50%dutemps
- 75%dutemps
- 90%du temps
- TOUJOURS
10 Éruptions ou problèmes
de peau
11 Douleur en urinant
12 Sang dans l’urine ou
l’urine foncée
12 Maux de tête
14 fièvre
15 Force diminuée ou limitée
16 Raideur
17 Se fatigue facilement
18 Articulation enflée
19 Articulation sensible ou
douloureuse
O
o
O
o
o
o
O
o
o
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
B. Maintenant, de cette liste de 19 énoncés, indiquez les 5 énoncés qui présentent le plus de
difficulté pour votre enfant/vous en encerclant le numéro de l’énoncé à gauche. Si vous ne
pouvez pas en choisir 5, veuillez en indiquer le plus possible (maximum 5).
JAQQ (Ciarân M. Dnffy)
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SECTION 4- SYMPTÔMES - suite
C. Si vous/votre enfant avez eu des symptômes qui n’ont pas été mentionnés, veuillez les
décrire et indiquer le degré de difficulté comme précédemment.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Cialan M. Duffy)
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SECTION 5- DOULEUR
L’impression du parent ou du patient à propos de la douleur:
a.) Veuillez mettre un X sur la ligne, à l’endroit qui correspond à l’intensité de la douleur
ressentie au cours de la dernière semaine.
(0 aucune douleur, 10 — la pire douleur)
0 10
b.) Si vous deviez employer des mots pour décrire la douleur (celle de votre enfant ou la
votre) ressentie au cours de la dernière semaine, laquelle des expressions
suivantes choisiriez-vous? Encerclez votre réponse.
aucune douleur douleur légère douleur moyenne douleur vive douleur extrême
c.) Si votre enfant a 10 ans ou moins, veuillez lui demander de choisir le dessin qui
correspond à l’intensité de sa douleur, au cours de la dernière semaine.
E)(QQQ
2.) Évaluation globale: Depuis la dernière fois, vous/vofre enfant vous sentez-vous:
1) Beaucoup mieux 2) Mieux 3) Pareil 4) Moins bien 5) Beaucoup
moins bien
JAQQ (Ciaian M. Duffy)
JUVENILE ARTHRITIS
QUALITY 0F LIFE QUESTIONNAIRE
(JAQQ)
Ciaràn M. Duffy, MB BCh MSc FRCPC
Divisions of Rheumatology and Community, Developmental and Epidemiological
Research (CDE), Department of Paediatrics, Montreal Chiidren’ s Hospital and
McGill University, Montreal, Quebec, Canada
2JUVENILE ARTHRITIS
QUALITY 0F LIFE QUESTIONNAIRE
(JAQQ)
C0NFIDENTIAL.
Patient D:
________________________________
Date:
_________
I
________
I
________
year month day
Name:
Address:
Phone#:
Age: I
_Date
of birth:
_______
/
___
/
___
year month year month day
Sex:
__
MJF
Di agnosis:
Duration of illness:
Interviewee:
(Relationship to patient)
Father’s Occupation:
Mother’s Occupation:
Language spoken most often:
JAQQ (Ciarn M. Duffv)
3FOR OFFICE USE ONLY
Score — Gross Motor:
________
Score — Fine Motor:
Score — Psychosocial:
Score — Symptoms:
Score — Pain:
Item Numbers:
_______, _______, _______, _______ _______
Item Numbers:
Item Numbers:
Item Numbers:
Section Numbers:
___, ___, ___, ___
JAQQ (Ciarn M. Duffy)
4SECTION 1- GROSS MOTOR FUNCTION
A. How often have you/your chïld, over the past 2 WEEKS, had difficulty with the following
activities AS A RESULT 0F ARTHRITIS OR ITS TREATrvWNT? Please score ail items,
numbered 1-17 beiow, in accordance with the following scale. Circle the number from 1-7 to the
right of the item which corresponds with how often you/your child bas had difficulty with this
particular item.
If you/your child is unable to perform a particular activity because you/he/she is too young
or would flot be expected to perform this activity for any other reason, please circle O — does not
apply.
SCORING S CALE
O = Does flot apply to me/my child
1 None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif of the time
5 = Most of the time
6 = Almost ail of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
- 25% of the time
- 50 % of the time
-
75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
1 Getting out of bed upon awakening
2 Stepping in and out of the shower
or bath
3 Washing, combing or brushing bair
4 Putting on underwear, skirt or pants
5 Pulling on sweater or coat
O
o
o
O
O
6 Walking on a flat surface for ½ biock
or waÏking up a slight incline
7 Walldng up or down a flight of
10 stairs
$ Running 2 biocks
O
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
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5SECTION 1- GROSS MOTOR FUNCTION - cont’d.
SCORING SCALE
O = Does flot apply to me/my child
1 = None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif cf the time
5 = Most of the time
6 = Almost ail of the time
7 = Ail of the time
9 Riding a bicycle (or tricycle)
10 Playing a favourite sport
(Which one?___________________
11 Participating in physical education class
12 Bending and lifting an object from
the floor
13 Kneeling, or sitting on heels for
several minutes
14 Sitting for ½ hour
15 Turning to look over your shoulder
16 Chewing or swallowing food
17 Standing for ½ hour
- NEVER
- 10% of the time
- 25% of the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
your/your child, by circling the item number on
are relevant up to a maximum of 5.
biggest problem for
5, select as many as
O
O
o
O
o
O
o
1 2 3 4 5 6 7
Ï 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
B. From the above list of 17 items, please select the 5 items that are the
the left. If you cannot identify
JAQQ (Ciaràn M. Duffy)
6SECTION 1- GROSS MOTOR FUNCTION - cont’d.
C. If you/your child have any difficulties with any other similar physical activity that has flot
been mentioned, please descnbe it below and score the degree of difficulty using the same scale as
above.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciaràn M. Duffy)
7SECTION 2- FINE MOTOR FUNCTION
A. How often have you/your child, over the past 2 WEEKS, had difficulty with the following
activities AS A RESULT 0f ARTHRITIS OR ITS TREAIMENT? Please score ail items,
numbered 1-16 below, in accordance with the foilowing scale. Circle the number from l-7 to the
right of the item which corresponds with how often you/your child has had difficulty with this
particular item.
If you/your child is unable to perform a particular activity because you/he/she is too young
or would flot be expected to perform this activity for any other reason, please circle O — does not
apply.
SCORING S CALE
O = Does flot appiy to melmy child
1 = None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif of the time
5 = Most of the time
6 = Aimost ail of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
- 25% of the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
1 Tuming the faucets (taps) on and off
2 Brushing teeth
3 Pulling on socks
4 Putting on shoes
5 Tying shoe laces
6 Putting on shirUhlouse
7 Fastening shirt or coat buttons
8 Putting on gloves
O
o
O
o
O
o
o
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarân M. Duffy)
8SECTION 2- FINE MOTOR FI]NCTION - cont’d.
SCORING SCALE
O = Does flot apply to melmy child
1 = None of the time
2 = Hardiy any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif of the time
5 = Most of the time
6 = Aimost ail of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
- 25% of the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
9 Tuming the handie to open the door
10 Opening a soft drink can
11 Twisting off a bottle/jar top
(previously opened)
12 Lifting a cup and dnnking from it
13 Using a spoon, knife or fork
O
o
o
O
o
14 Writing, drawing or coiouring with
a pencil/pen/crayon or painting with O
a smail paintbrush
15 Using an eraser
16 Cutting paper with scissors
o
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
B. From the above iist of 16 items, please select the 5 items that are the biggest problem for
your/your child, by circling the item number on
are relevant up to a maximum of 5.
the ieft. If you cannot identify 5, select as many as
JAQQ (Ciarân M. Duffy)
9SECTION 2- fINE MOTOR FUNCTION - cont’d.
C. If you/your child have any diffïculties with any other similar fine motor physical activity that
bas not been mentioned, please describe it below and score the degree of difficulty using the same
scale as above.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciaràn M. Duffy)
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SECTION 3- PSYCHOSOCIAL FUNCTION
A. How often have you/your child, over the past 2 WEEKS, had dïffïcuÏty with the following
activities AS A RESULT 0F ARTIIRITIS OR ITS TREATMENT? Please score ail items,
numbered 1-22 beiow, in accordance with the following scale. Circie the number from 1-7 to the
right of the item which corresponds with how often you/your child has had difficulty with this
particular item.
If you/your child is unabie to perform a particular actÏvÏty because you/he/she is too young
or would not be expected to perform this activity for any other reason, please circle O — does not
apply.
SCORING SCALE
O = Does flot appiy to me/my child
1 = None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif of the time
5 = Most of the time
6 = Aimost aIT of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
-
25% of the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
1 Disobeyed or interacted poorly
with parents
2 Interacted poorly with brothers or
sisters
3 Interacted poorly with other chiidren
4 Was mean to others
5 Hung around others who get into
trouble
6 Argued a lot
7 Demanded a lot of attention
8 Got teased a lot
O
o
O
O
o
O
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Cianln M. Duffy)
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SECTION 3- PSYCHOSOCIAL FUNCTION - cont’d.
SCORING SCALE
O = Does flot apply to melmy child
1 = None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Half of the time
5 = Most of the time
6 = Almost ail of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
- 25% cf the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
9 Cried a lot for no apparent reason
10 Was easilyjealous
11 Complained of ioneliness
12 Felt unloved
13 Felt frustrated
14 Felt depressed
15 Feit worthless or inferior
16 Feltsad
17 Missed school
(other than for appointments)
1$ Disturbed the class at school
19 Couldn’t pay attention for long
o
o
o
o
o
O
o
O
O
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarn M. Duffy)
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SECTION 3- PSYCHOSOCIAL FUNCTION - cont’d.
SCORING S CALE
O = Does flot apply to me/my child
1 = None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif of the time
5 = Most of the time
6 = Almost ail of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
-
25% of the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
-
ALWAYS
O
O
20 Disobeyed teachers
21 Did poorly at school
22 Faiied to finish things already started
B. From the above list of 22 items, please
your/your child, by circling the item number on
are relevant up to a maximum of 5.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
select the 5 items that are the biggest problem for
the left. If you cannot identify 5, select as many as
C. If you/your child have exhibited any behaviour or mood that has flot been mentioned, please
descnbe it below and score the degree of difficulty using the same scale as above.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarn M. Duffv)
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SECTION 4- SYSTEMIC SYMPTOMS
A. How often have you/your child, over the past 2 WEEKS, had difficuity with the following
activities AS A RESULT 0F ARTHRITIS OR ITS TREATMENT? Please score ail items,
numbered 1-19 below, in accordance with the following scaie. Circle the number from 1-7 to the
right of the item which corresponds with how often you/your child has had difficuity with this
particular item.
If you/your chiid is unable to perform a particuiar activity because you/he/she is too young
or wouid not be expected to perform this activity for any other reason, please circle O — does not
apply.
SCORING S CALE
O = Does flot apply to me/my child
1 = None of the time
2 = Hardiy any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif of the time
5 Most of the time
6 = Almost ah of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
- 25% of the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
1 Poor appetite
2 Mouth sores
3 Nausealvomiting
4 Abdominal pain
5 Heartbum
6 Diarrhoea
7 Constipation
8 Blood on stool
(Biood with bowel movement)
O
O
O
o
o
o
O
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarân M. Duffy)
SECTION 4- SYSTEMIC SYMPTOMS - cont’d.
SCORING SCALE
O = Does flot apply te melmy chiid
14
1 = None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif cf the time
5 = Most cf the time
6 = Almost ail cf the time
7 = Ail cf the time
- NEVER
- 10% cf the time
- 25% cf the time
- 50 % cf the time
- 75% cf the time
- 90% cf the time
- ALWAYS
9 Sore, painful, red eyes
10 Skin rash
11 Pain or discomfcrt passing urine
12 Dark or blood stained urine
13 Headache
14 Fever
15 Decreased or iimited strength
16 Stiffness
17 Tires easily
1$ Joint sweiiing
19 Joint tenderness or pain
O
O
o
o
O
o
o
O
O
o
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
0 1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciarân M. Duffy)
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SECTION 4- SYSTEMIC SYMPTOMS - cont’d.
SCORING SCALE
O = Does flot apply to me/my child
1 = None of the time
2 = Hardly any of the time
3 = Some of the time
4 = Haif of the time
5 = Most of the time
6 = Almost ail of the time
7 = Ail of the time
- NEVER
- 10% of the time
- 25% of the time
- 50 % of the time
- 75% of the time
- 90% of the time
- ALWAYS
B. From the above list of 19 items, please select the 5 items that are the biggest problem for
your/your child, by circling the item number on the left. If you cannot identify 5, select as many as
are relevant up to a maximum of 5.
C. If you/your child have any symptom or probiem that has flot been mentioncd, please describe
it below and score the degree of difficulty using the same scale as above.
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
1 2 3 4 5 6 7
JAQQ (Ciaràn M. Duffy)
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SECTIONS- PAIN ASSESSMENT
PatîentfParent’s impressïon of patïent’s pain:
a) Mark an x on the une at a point corresponding to your degrce of pain overail in the
past week
(0 = no pain; 10 = worst pain imaginable)
0 10
b) Which of these phrases would you use to describe your child’s (your) pain
(overail in the past week)? Please circle one.
no pain slight pain moderate pain severe pain extreme pain
c) If your child is 10 years or younger, please ask your chuld to select the
picture which best corresponds with his/her degrec of pain (overali in the past week):
2. PatientfParent global assessment: Relative to the last assessment do you feel
your chuld is:
1) Much better 2) Better 3) Same 4) Worse 5) Much worse
JAQQ (Ciarn M. Duffy)
Annexe 3 : Questionnaire du PARQ
“T
Projet: JIA Étude I
Formulaire: PARQ-BL
No. MCII:
__________
Date: I /_____
jj mm aa
Directives: Les questions suivantes portent le respect de votre enfant pour ses
traitements ainsi que le recours aux thérapies alternatives. Lisez
attentivement chacun des énoncés. Si vous ne comprenez pas une question,
demandez des précisions à l’agent de recherche.
Veuillez s’il vous plaît indiquer ci-dessous la nature de votre lien avec l’enfant qui a un
rendez-vous avec le médecin aujourd’hui (ex.: mère)
_____________________
Partie I: Au cours des 3 derniers mois, qui était principalement responsable de s’assurer
que votre enfant suivait ses traitements tel que prescrit (pour chaque traitement, veuillez
placer un V dans la case appropriée).
Plutôt la Plutôt la Plutôt la Autre
responsabilité responsabilité responsabilité
de la mère du père de l’enfant
Médicaments El El
Exercices EJ
Porterles E] E] E]
orthèses
Partie II: Les questions 1 à 7 portent sur la capacité de votre enfant au cours des 3
derniers mois à suivre les traitements tel que prescrit par le médecin.
1. Pour chaque traitement prescrit à votre enfant, veuillez placer un trait vertical ( ) sur
l’échelle ci-dessous à l’endroit qui décrit le mieux votre opinion concernant le niveau
de difficulté qu’éprouve énéraIernent votre enfant à suivre les traitements prescrits.
Prendre les médicaments : Si aucun médicament n’a été prescrit, veuillez placer un
«V» dans la case E]
Très facile Très difficile
Faire les exercices : Si aucun exercice n’a été prescrit, veuillez placer un «V» dans la
case E]
I________________
Très facile Très difficile
Porter les orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, veuillez placer un «V> dans la
case
Très facile Très difficile
2. Pour chaque traitement prescrit à votre enfant, veuillez placer un trait vertical (j) sur
l’échelle ci-dessous à l’endroit qui décrit le mieux avec quelle fréquence votre enfant
est fidèle aux traitements tels que recommandés par le médecin (dose, fréquence).
Prendre les médicaments : Si aucun médicament n’a été prescrit, veuillez placer un
«V» dans la case tEl
Jamais Toujours
Faire les exercices : Si aucun exercice n’a été prescrit, veuillez placer un «V» dans la
case
Jamais Toujours
Porter les orthèses Si aucune orthèse n’a été prescrite, veuillez placer un «V» dans la
case tEl
Jamais Toujours
3. Pour chaque traitement prescrit à votre enfant, veuillez placer un trait vertical (j) sur
l’échelle ci-dessous à l’endroit qui décrit le mieux avec quelle fréquence votre enfant
réagit négativement, (par exemple, pleurer, se plaindre, refuser de coopérer) lors des
traitements suivants
Prendre les médicaments Si aucun médicament n’a été prescrit, veuillez placer un
«V» dans la case
Jamais Toujours
Faire les exercices Si aucun exercice n’a été prescrit, veuillez placer un «V» dans la
case
Jamais Toujours
2
Porter les orthèses : Si aucune orthèse n’a été prescrite, veuillez placer un «V» dans la
case
Jamais Toujours
4. Au cours des 3 derniers mois, votre enfant a-t-il parfois oublié de prendre ses
médicaments OU avez-vous parfois oublié de lui donner ses médicaments ?
Oui Non
5. Au cours des 3 derniers mois, votre enfant a-t-il parfois négligé de prendre ses médicaments
OU avez-vous parfois négligé de lui donner ses médicaments?
Oui JNon
6. Au cours des 3 derniers mois, lorsque votre enfant se sentait mieux, lui est-il arrivé
d’arrêter de prendre ses médicaments OU vous est-il arrivé d’arrêter de lui donner ses
médicaments?
Oui Non
7. Au cours des 3 derniers mois, si votre enfant se sentait mal après avoir pris ses
médicaments, lui est-il arrivé d’arrêter de les prendre OU vous est-il arrivé d’arrêter de
lui donner ses médicaments?
Oui GNon
Partie III. Les questions suivantes portent sur votre opinion concernant les différentes
thérapies utilisées ainsi que les problèmes que votre enfant pourrait avoir eus
pendant son traitement au cours des 3 derniers mois.
8. Pour chaque traitement prescrit à votre enfant, veuillez placer un trait vertical (I) sur
l’échelle ci-dessous à l’endroit qui décrit le mieux votre opinion concernant l’utilité des
thérapies utilisées au cours des 3 derniers mois
Médicaments prescrits par le rhumatologue : Si aucun médicament n’a été prescrit,
veuillez placer un «V» dans la case El
pas utile très utile
Exercices Si aucun exercice n’a été prescrit, veuillez placer un «V» dans la case
pas utile très utile
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Orthèses t Si aucune orthèse n’a été prescrite, veuillez placer un «V» dans la case fi
pas utile très utile
9. Si vous aviez à choisir seulement un traitement pour votre enfant, lequel choisiriez-vous?
Pourquoi
ce traitement?
__________________________________________________
10. Au cours des 3 derniers mois, l’une des situations suivantes a-t-elle été problématique
pour le traitement de votre enfant? (Vous pouvez cocher V plus d’une case)
fi Changement de rhumatologue
fi Effets secondaires des médicaments
fi Traitements prescrits étaient difficiles à suivre
fi Les rendez-vous de suivi étaient trop espacés
fi Manque de coordination avec les autres spécialistes impliqués dans le
traitement de mon enfant
fi Le temps d’attente lors des rendez-vous était trop long
fi Le médecin n’expliquait pas assez la maladie et/ou les traitements de mon
enfant
fi Le physiothérapeute ne donnait pas d’explications assez précises à propos des
exercices
fi L’ergothérapeute ne donnait pas d’explications assez précises à propos des
orthèses
El Autre (s) problème (s) (précisez):__________________________________________
Si vous n’avez éprouvé aucun des problèmes mentionnés ci-dessus, veuillez placer un
«V» dans la case fi
Partie IV: Les questions 11 à 17 portent sur le recours aux thérapies alternatives.
11. Avez-vous déjà eu recours, pour vous-même, à l’une des thérapies alternatives
énumérées à la question 15 ?
fi Ouifl Non
12. Votre époux (se) / conjoint (e) a-t-il (elle) déjà eu recours à l’une des thérapies
alternatives énumérées à la question 15 ?
fi Oui D Non
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13. Pour l’arthrite de votre enfant, avez-vous déjà eu recours à l’une des thérapies
alternatives énumérées à la question 15?
D OuiD Non
14. Au cours des 3 derniers mois, avez-vous eu recours à l’une des thérapies alternatives
énumérées à la question 15 pour l’arthrite de votre enfant?
D OuiD Non
Si OUI, passez à la question 15.
Si NON, passez à la section « Commentaires » de la dernière page.
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15. Auxquelles des thérapies alternatives suivantes avez-vous eu recours pour soigner
l’arthrite de votre enfant au cours des 3 derniers mois? Veuillez indiquer le type de
traitement administré à votre enfant, combien de fois votre enfant a reçu le traitement,
qui a payé pour les visites, et dans quelle mesure ce type de thérapie alternative a
amélioré l’arthrite de votre enfant (utilisez la légende de 1 à 4 décrite ci-dessous pour
indiquer le degré d’amélioration lié au traitement).
1=Aucune amélioration
2=Légère d’amélioration
3=Amélioration moyenne
4=Grande amélioration
Type de Nombre de Qui a payé pour les Dans quelle mesure ce
traitement visites ou visites ou traitement a-t-il amélioré
fréquence traitements ? l’arthrite de votre enfant ?
d’utilisation au (ex. vous, (‘utilisez la légende de 1 à 4
cours des 3 assurance-maladie, décrite ci-dessous,)
derniers mois assurance
personnelle, gratuit)
Chiropraticien
Acupuncteur
Ostéopathe
Massothérapeute
Homéopathe
Naturopraticien
(produits
naturels)
Hypnothérapeute
Réflexologue
Guérisseur
spirituel
Changements
alimentaires (ex.
diète spéciale ou
vitamines)
Remèdes
populaires (ex.:
bracelets de
cuivre)
Autre (précisez):
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16. Pour quelle (s) raison (s) avez-vous eu recours à des thérapies alternatives pour votre
enfant? (Vous pouvez cocher “ plus d’une raison)
D Pour soulager la douleur
D Inquiétudes à propos des médicaments (effets secondaires, risques)
D Les médicaments et autres traitements traditionnels ne semblaient pas aider
D Le rhumatologue de mon enfant n’a pas discuté des traitements avec moi
D Le rhumatologue n’a pas donné à mon enfant les soins et l’approche
« humaine » dont illelle avait besoin
D J’y ai eu recours moi-même et ai obtenu de bons résultats
D Des amis et des membres de ma famille m’ont encouragé à essayer les
thérapies alternatives
D Suivre les traitements prescrits était difficile (ex.: plaintes de l’enfant) et/ou pas
pratique (ex. : demandait du temps)
D Autre (précisez):____________________________
17. Avez-vous continué à suivre les traitements prescrits par le rhumatologue pendant que
votre enfant utilisait une thérapie alternative?
D Oui DNon
Commentaires Nous aimerions connaître votre opinion sur ce
questionnaire. Nous vous invitons à utiliser l’espace ci-
dessous pour y écrire vos impressions.
Merci de votre participation à cette étude.
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Project: JIA Study I
Form: PARQ-BL
MCII ID:_______
Date: I /_____
dd mm yy
INSTRUCTIONS: The following questions asks about your chuld’s adherence to treatment
regimens as well as your child’s use of alternative treatments. Please read
each one carefully. If you do flot understand a question, please ask the
research assistant
Please identify your relationship to the chiïd being seen for treatment today (e.g., mother):
Part I: In the past 3 months, who has been primarily responsible for making sure that your
child follows his/her treatment recommendations? (for each treatrnent, check V the
appropriate box)
Mostly rnother’s Mostly father’s Mostly child’s Mostly someone else’s
responsibility responsibility responsibility responsibility
Taking D D D
medication
Doing exercises D D
Wearing spiints D D
Part II: Questions l-7 ask about your child’s ability in the past 3 months to follow the
treatrnents recommended.
1. for each treatrnent prescribed to your chlld, please place a single vertical mark ( ) on the
unes below at the level which best describes your child’s general level ofdifficulty in
following treatment recommendations:
Taking medication: If not prescribed, check (V) here D
Very Easy Very Hard
Doing exercises: If not prescribed, check (V) here D
Very Easy Very Hard
Wearing Spiints: If not prescribed, check (V) here D
Very Easy Very Hard
I
2. For each treatment prescribed to your chuld, please place a single vertical mark t ) on the
unes below at the level which best describes how oflen your child follows treatment
recommendations as prescribed (i.e., dosage, frequency) by the health care provider?
Taking medication: If not prescribed, check (V) here D
Neyer Mways
Doing exercises: If not prescribed, check (V) here D
Neyer Aiways
Wearing spiints: If not prescribed, check (V) here D
Neyer Aiways
3. For each treatment prescribed to your child, please place a single vertical mark ( ) on the
unes below at the level which best describes how ofien your child shows any neative
reactions (e.g., crying, complaining, refusing to cooperate) in response to the following
treatrnents:
Taking medicatïon: If not prescribed, check (V) here D
Neyer Aiways
Doing exercises: If not prescribed, check (V) here D
Neyer Aiways
Wearïng spiints: If flot prescribed, check (V) here D
Neyer Aiways
4. During the past 3 months, did your chuld ever forget to take his/her medicine OR did you
ever forget to give your child his/her medicine?
Yes No
5. During the past 3 months, was your child careless at times about taking his/her medicine
OR were you careless at times about giving your child his/her medicine?
EEJ Yes lEI No
6. During the past 3 months, when your child feit better, did he/she sometimes stop taking
the medicine OR do you sometirnes stop giving your child his/her medicine?
DYes DNo
7. During the past 3 months, if your child feit worse when he/she took the medicine, did
he/she sometimes stop taking it OR do you sornetirnes stop giving your child his/her
medicine?
EIYes EINo
Part III. The following questions ask about your opinion conceming the helpfulness of
therapies used and about any problems your child may have encountered during
his/her treament in the past 3 months.
8. Please place a single vertical mark ( ) on the unes below at the level which best describes
your opinion conceming the helpfulness oftherapies used in the past 3 months.
Medicatïons prescrïbed bv the rheumatolo%ist If flot prescribed, check (V) here lEI
Not helpful Very helpful
Exercises If flot prescribed, check (V) here D
Not helpful Very helpful
Spiints If flot prescribed, check (V) here D
Not helpful Very helpfiul
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9. If you had to choose only one treatment for your child, what would it be and why?
10. Were any ofthe following problematic with regard to your child’s treatment in the last 3
months? (You make check (V) more than one)
A change in child’s rheumatologist
I Medication side effects
t1 Treatment recommendations too hard to follow
lEI Follow-up appointments too infrequent
Poor coordination with other services
J Too long a wait at each appointrnent
lEI The doctor does not explain issues related to my child’s condition or treatment
adequately
lEI The physiotherapist does not explain the exercises adequately
lEI The occupational therapist does flot explain the splints/exercises adequately
lEI Other problems (please specify):_____________________________
If none ofthese were problematic, check (V) here lEI
Part IV: Questions 11-17 ask about the use of Alternative Therapies.
11. Have yç ever consulted with a provider of alternative therapy (as listed in Question 15-
see next page) for your own health concerns?
Yes No
12. Has your spouselpartner ever consulted with a provider of alternative therapy (as listed in
Question 15) for hislher health concerns?
lEI Yes EI No EI NIA (no partner)
13. Have you ever consulted any ofthe alternative therapists listed in Question 15 for yçj
child’s arthritis?
lEI Yes lEI No
14. In the past 3 months, have you consulted any ofthe alternative therapists listed in
Question 15 for your child’s arthritis?
EI Yes lEI No
If you answered “Yes”, please go to question 15 on the next page.
If you answered “No”, please go to the “Comments” section on page 6.
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15. Which ofthe following Alternative Treatments have you used for your child’s arthritis in
the past 3 months? Please indicate the type oftreatment your child received, how often
you used this treatment, who paid for it, and how much it helped to improve your child’s
arthritis (please use the scale below to rate from 1 to 4 the level of improvement you
observed as a resuit of treatment):
1 = No improvement
2 S light improvement
3 = Moderate improvement
4 = Much improvernent
Type of Number of visits or Who paid for it? Uow much did this
treatment use in the past 3 (i.e.,yourseif treatment help improve
months medicare, private your child’s condition?
insurance, free,) (use the above scale 1 to 4)
Chiropractor
Acupuncturist
Osteopath
Massage
therapist
Homeopath
Naturopath
(herbai
inedicine)
Hypnotherapist
Reflexologist
Spiritual healer
Dietary
changes
(‘speciai diets,
vitamins)
Folk remedies
(‘copper
bracelets)
Other
(specify):
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16. What were your reasons for using alternative therapies for your child?
You may check v’ more than one reason.
D To obtain pain relief
D Coricems about using medication (side effects, safety)
D Medications and standard treatments did flot seern to help
D My chiÏd’s rheumatologist did not discuss the treatment with me
D My child’s rheumatologist did not give my child the care and «hurnan touch» that
he/she needed
D I used it myseif with positive resuits
D I was encouraged by friends or relatives to try alternative therapies
D folÏowing the prescribed treatment was difficuit (e.g., chiÏd complained) andlor flot
practical (e.g., time-consuming)
D Other (please specify)
___________________________________________
17. Did you continue with the treatment prescribed by the rheurnatologist for your child while
your child was treated with alternative therapy?
DYes DNo
Comments We want to know what you think about this questionnaire. Pease
use the space below to describe your thoughts or feelings.
Thank you for your help with this study.
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Annexe 4: Questionnaire du CARQ
Iv
CARQ
Directives : Les questions qui te seront posées portent sur la façon de prendre tes
médicaments, de faire tes exercices et de porter tes orthèses s’il y a lieu.
Quel âge as-tu?
Partie lA: Au cours de la dernière semaine, qui était le plus souvent responsable de
s’assurer que tu suivais tes traitements (place un crochet dans la case appropriée).
Mère Père Toi Autre
Médicaments D
Exercices D
Porter les orthèses D D
lB: Au cours des 3 derniers mois, qui était le plus souvent responsable de
s’assurer que tu suivais tes traitements (place un crochet dans la case appropriée).
Mère Père Toi Autre
Médicaments O D
Exercices O D
Porter les orthèses O
Partie 2 : Les prochaines questions portent sur la facilité que tu as à suivre les
traitements prescrits par ton médecin.
1A.Pour chaque type de traitement, place un trait (I) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le niveau de difficulté que tu as éprouvé généralement à les suivre au cours de
la dernière semaine:
Prendre les médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche ici
Très facile Très difficile
Faire les exercices de physiothérapie: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici
Très facile Très difficile
Porter les orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici
Très facile Très difficile
1B.Pour chaque type de traitement, place un trait (j) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le niveau de difficulté que tu as éprouvé généralement à les suivre au cours
des 3 derniers mois:
Prendre les médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche ici
Très facile Très difficile
Faire les exercices de physiothérapie: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici
Très facile Très difficile
Porter les orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici
Très facile Très difficile
2A.Pour chaque type de traitement, place un trait t ) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le mieux combien de fois tu as suivi tes traitements comme te l’a recommandé
ton médecin au cours de la dernière semaine:
Prendre les médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche icï
Jamais Toujours
Faire les exercices de physiothérapie: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici LI
Jamais Toujours
Porter les orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici D
Jamais Toujours
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2B.Pour chaque type de traitement, place un trait ( ) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le mieux combien de fois tu as suivi tes traitements comme te l’a recommandé
ton médecin au cours des 3 derniers mois:
Prendre les médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche ici
Jamais Toujours
Faire les exercices de physiothérapie: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici D
Jamais Toujours
Porter les orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici
Jamais Toujours
3APour chaque traitement prescrit, place un trait (I) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le mieux le nombre de fois où tu as réagis négativement (ex : pleurer, te
plaindre, refuser de suivre les traitements) au cours de la dernière semaine:
Prendre les médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche ici D
Jamais Toujours
faire les exercices de physiothérapie: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici
Jamais Toujours
Porter les orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici D
Jamais Toujours
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3B.Pour chaque traitement prescrit, place un trait (I) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le mieux le nombre de fois où tu as réagis négativement (ex : pleurer, te
plaindre, refuser de suivre les traitements) au cours des 3 derniers mois:
Prendre les médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche ici
Jamais Toujours
Faire les exercices de physiothérapie: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici
D
Jamais Toujours
Porter les orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici
Jamais Toujours
4A. Au cours de la dernière semaine, est-ce que tu as parfois oublié de prendre tes
médicaments ou est-ce que la personne qui te donne tes médicaments a parfois oublié?
Oui Non
4B. Au cours des 3 derniers mois, est-ce que tu as parfois oublié de prendre tes
médicaments ou est-ce que la personne qui te donne tes médicaments a parfois oublié?
Oui Non
5A.Au cours de la dernière semaine, est-ce que tu as parfois décidé de ne pas prendre
tes médicaments ou est-ce que la personne qui te donne tes médicaments a parfois
décidé de ne pas te les donner?
Oui Non
5B.Au cours des 3 derniers mois, est-ce que tu as parfois décidé de ne pas prendre tes
médicaments ou est-ce que la personne qui te donne tes médicaments a parfois décidé de
ne pas te les donner?
Oui Non
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6A.Au cours de la dernière semaine, lorsque tu te sentais mieux, t’est-t-il arrivé
d’arrêter de prendre tes médicaments ou est-ce que la personne qui te donne tes
médicaments a parfois arrêté de te les donner?
E Oui E Non
6B.Au cours des 3 derniers mois, lorsque tu te sentais mieux, t’est-t-il arrivé d’arrêter
de prendre tes médicaments ou est-ce que la personne qui te donne tes médicaments a
parfois arrêté de te les donner?
U Oui E Non
7A.Au cours de la dernière semaine, si tu te sentais mal après avoir pris tes
médicaments, est-ce qu’il t’est arrivé d’arrêter de les prendre ou est-ce que la personne
qui te donne tes médicaments a parfois arrêté de te les donner?
E Oui E Non
7B.Au cours des 3 derniers mois, si tu te sentais mal après avoir pris tes médicaments,
est-ce qu’il t’est arrivé d’arrêter de les prendre ou est-ce que la personne qui te donne tes
médicaments a parfois arrêté de te les donner?
E Oui E Non
8A.Pour chaque type de traitement, place un trait t ) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le mieux ce que tu pensais au cours de la dernière semaine de l’utilité de tes
traitements:
Médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche ici
Pas utile Très utile
Exercices: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici D
Pas utile Très utile
Orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici D
Pas utile Très utile
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$B.Pour chaque type de traitement, place un trait (I) sur l’échelle ci-dessous à l’endroit
qui décrit le mieux ce que tu pensais au cours des 3 derniers mois de l’utilité de tes
traitements:
Médicaments: Si aucun médicament n’a été prescrit, coche ici
Pas utile Très utile
Exercices: Si aucun exercice n’a été prescrit, coche ici D
Pas utile Très utile
Orthèses: Si aucune orthèse n’a été prescrite, coche ici D
Pas utile Très utile
9. Situ avais à choisir un seul traitement, lequel choisirais-tu et pourquoi?
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CARQ
Instructions : The following questions ask about the way you take your medication, you
do your exercises and you wear your spiints.
How old are you?
Part lA: In the past week, who has been responsible most ofthe time for making sure
that you follow your treatment? (check the appropriate box)
Mother Father You Other
Taking medication D D D
Doing exercises D D
Wearing spiints D
lB: In the past 3 months, who has been responsible most ofthe time for making
sure that you follow your treatrnent? (check the appropriate box)
Mother Father You Other
Taking medication D E D
Doing exercises D D
Wearing spiints D
Part 2: The following questions ask about your ability to follow the treatment.
1A.For each treatment prescribed, place a vertical mark ( I ) on the unes below where it
represents the best how hard you found it to follow your treatment in the past week:
Taking medication: If not prescribed, check here
Very easy Very hard
Doing exercises: If not prescribed, check here
Very easy Very hard
Wearing spiints: If not prescribed, check here D
Very easy Very hard
1
1B.For each treatrnent prescribed, place a vertical mark ( I ) on the unes below where it
represents the best how hard you found it to follow your treatment in the past 3
months:
Taldng medication: If not prescribed, check here
Very easy Very hard
Doing exercises: If not prescribed, check here
Very easy Very hard
Wearing spiints: If not prescribed, check here D
Very easy Very hard
2A. For each treatment prescribed, place a vertical mark (I) on the lines below where it
represents the best how ofien you followed your treatment in the past week:
Taking medication: If not prescribed, check here D
Neyer Aiways
Doing exercises: If not prescribed, check here D
Neyer Aiways
Wearing spiints: If not prescribed, check here D
Neyer Aiways
2
23. For each treatment prescribed, place a vertical mark ( ) on the unes below where it
represents the best how oflen you followed your treatment in the past 3 months:
Taking medication: If not prescribed, check here
Neyer Aiways
Doing exercises: If not prescribed, check here D
Neyer Aiways
Wearing splïnts: If flot prescribed, check here D
Neyer Aiways
3A. For each treatment prescribed, place a vertical mark t ) on the unes below where it
represents the best how ofien you showed anv neative reactions te.g., crying,
complaining, refusing to cooperate) in the past week:
Taking medication: If not prescribed, check here
Neyer Aiways
Doing exercises: If not prescribed, check here D
Neyer Aiways
Wearing spiints: If flot prescribed, check here D
Neyer Aiways
j
3B. for each treatment prescribed, place a vertical mark ( ) on the unes below where it
represents the best how ofien you showed any negative reactions (e.g., crying,
complaining, reftising to cooperate) in the past 3 months:
Taking medication: If not prescribed, check here
Neyer Aiways
Doing exercises: If not prescribed, check here
Neyer Aiways
Wearin% spiints: If not prescribed, check here
Neyer Aiways
4A.In the past week, did you ever forget to take your medicine or did the person that
usually gives it to you forget?
D Yes D No
4B. In the past 3 months, did you ever forget to take your medicine or did the person
that usually gives it to you forget?
D Yes D No
5A.In the past week, were you careless at tirnes about taking your medicine or was the
person that usually gives you your medicine careless at times?
D Yes D No
5B.In the past 3 months, were you careless at times about taking your medicine or was
the person that usually gives you your medicine careless at times?
D Yes D No
4
6AJn the past week, when you feit better, did you stop taldng your medicine or did the
person that usually gives you your medicine stop giving it to you?
Yes No
6B.In the past 3 montlis, when you feit better, did you stop taldng your medicine or did
the person that usually gives you your medicine stoped giving it to you?
Yes D No
7AJn the past week, if you feit worse when you took your medicine, did you stop
taking it or did the person that usually gives you your medicine stoped giving it to you?
L1 Yes i No
7B.In the past 3 months, if you feit worse when you took your medicine, did you stop
taking it or did the person that usually gives you your medicine stoped giving it to you?
D Yes D No
$A. for each treatrnent prescribed, place a vertical mark ( ) on the unes below where it
represents the best your opinion on how helpful the treatments were in the past week:
Taking medication: If not prescribed, check here
Not helpful Very helpful
Doing exercises: If not prescribed, check here D
Not helpful Very helpfiil
Wearing spiints: If not prescribed, check here D
Not helpful Very helpful
$B. For each treatment prescribed, place a vertical mark ( ) on the unes below where it
represents the best your opinion on how helpfiul the treatments were in the past 3
months:
Taking medication: If not prescribed, check here
Not helpftil Very helpful
Doing exercises: If flot prescribed, check here D
Not helpfuÏ Very helpful
Wearing spfints: If not prescribed, check here D
Not helpful Very helpful
9. If you had to choose only one treatment, what would it be and why?
6
